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RESUMO

A Doenga Falciforme ¢ uma hemoglobinopatia hereditaria cronica que provoca complicagdes
sist€émicas e impacta varias dimensdes da vida, incluindo a sexualidade. Este estudo teve como
objetivo mapear as evidéncias cientificas disponiveis sobre a sexualidade de mulheres
diagnosticadas com Doenca Falciforme em diferentes contextos de atengdo a saude. Trata-se
de uma revisdo de escopo conduzida conforme as recomendagdes do Joanna Briggs Institute e
do PRISMA-ScR. A busca foi realizada nas bases PubMed, LILACS, Scopus, Scielo, Embase
e Web of Science, sem recorte temporal, incluindo estudos originais publicados em portugués,
inglés ou espanhol. Foram identificados 1.049 estudos, dos quais 20 compuseram a amostra
final. Os resultados foram organizados em cinco categorias tematicas: Planejamento
reprodutivo/Contracep¢ao, Intervencdo em saude/Educagdo em saude, Fertilidade, Género e
Fungdo sexual. Observou-se predominancia de estudos voltados a reprodugdo, assim como o
impacto da doenga e do uso de hidroxiureia na fertilidade, dor durante o ato sexual, diminuigao
da libido, altera¢des na autoimagem, medo de abandono e menores escores de fun¢do sexual
quando comparadas a mulheres sem Doencga Falciforme. Conclui-se que a sexualidade de
mulheres com Doenca Falciforme permanece inexplorada para além da dimensdo reprodutiva,
revelando a necessidade de abordagens assistenciais integrais, interdisciplinares e sensiveis as

especificidades clinicas, psicossociais e culturais dessa populagdo.

Palavras-chave: Doenca Falciforme; Sexualidade; Saude da Mulher; Educagao em Saude;

Saude Sexual; Género.



ABSTRACT

Sickle cell disease is a chronic hereditary hemoglobinopathy that causes systemic complications
and impacts various dimensions of life, including sexuality. This study aimed to map the
available scientific evidence on the sexuality of women diagnosed with sickle cell disease in
different healthcare settings. This is a scoping review conducted according to the
recommendations of the Joanna Briggs Institute and PRISMA-ScR. The search was performed
in the PubMed, LILACS, Scopus, SciELO, Embase, and Web of Science databases, without
time restrictions, including original studies published in Portuguese, English, or Spanish. 1,049
studies were identified, of which 20 comprised the final sample. The results were organized
into five thematic categories: Reproductive planning/Contraception, Health intervention/Health
education, Fertility, Gender, and Sexual function. Studies predominantly focused on
reproduction, as well as the impact of the disease and the use of hydroxyurea on fertility, pain
during intercourse, decreased libido, changes in self-image, fear of abandonment, and lower
sexual function scores when compared to women without Sickle Cell Disease. It is concluded
that the sexuality of women with Sickle Cell Disease remains unexplored beyond the
reproductive dimension, revealing the need for comprehensive, interdisciplinary care

approaches sensitive to the clinical, psychosocial, and cultural specificities of this population.

Keywords: Sickle Cell Disease; Sexuality; Women's Health; Health Education; Sexual Health;
Gender.
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1 INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) ¢ uma hemoglobinopatia hereditaria de carater cronico,
resultante de mutagdo no gene da B-globina, que leva a producdo de hemoglobina S (HbS) e a
deformacgao dos eritrocitos em formato de foice. Essa deformagdao nos globulos vermelhos
favorece a vaso-oclusdo e isquemia tecidual, resultando em complica¢des agudas e cronicas,
tais como crises de dor, danos nos 6rgaos e maior suscetibilidade a infecgdes. (Silva et al., 2024;
Toledo et al., 2020; Elendu et al., 2023).

Reconhecida pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) como uma questdo
significativa de saude publica, ¢ a doenga hereditaria mais prevalente no mundo (OMS, 2025).
Por se tratar de uma doenga genética de origem africana ¢ mais comum em pretos e pardos, mas
ndo restrita a esses. No Brasil, a DF tem maior incidéncia na Bahia, no Distrito Federal e em
Minas Gerais (Brasil, 2025).

A sexualidade, por sua vez, ¢ definida pela OMS como uma experiéncia multifacetada
que abrange sexo, identidades e papéis de género, orientacdo sexual, erotismo, prazer,
intimidade e reproducao. Alteragdes nessa esfera podem repercutir significativamente na
autoestima, nas relacdes interpessoais e na qualidade de vida global. Além disso, ela se
manifesta por meio de ideias, sentimentos, interagdes e atitudes, modificando-se ao longo do
ciclo vital e sendo influenciada tanto por aspectos individuais quanto pelo contexto em que a
pessoa esta inserida (OMS, 2006).

Para o Ministério da Saude, a capacidade de expressar a sexualidade de forma saudavel
¢ saude sexual (Brasil, 2023). Desse modo ¢ fundamental conhecer os fatores que podem
interferir na vida sexual, uma vez que a sexualidade ¢ um dos pilares para uma vivéncia plena
e satisfatoria ao longo da vida. Conhecé-los pode ser benéfico para a formulagdo de melhores
acdes no processo assistencial (Soares et al., 2024).

Nas mulheres com DF, a vivéncia da sexualidade pode ser afetada por multiplos fatores
interligados. Fisiologicamente, a doenca estd associada a atraso puberal, disfun¢des menstruais,
reducdo do desejo sexual e dispareunia, condi¢des que podem estar relacionadas tanto a
altera¢des hormonais quanto a presenca de dor cronica e fadiga (Xavier et al., 2019; Moura et
al., 2022). Psicologicamente, sentimento de inseguranga quanto a imagem corporal,
frequentemente influenciados por manifestagdes como ictericia, ulceras e perda de peso, podem
comprometer a autoaceitagdo e dificultar o estabelecimento de relagdes intimas (Soares et al.,

2024; Xavier et al., 2019).
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Adicionalmente, fatores socioculturais, como o racismo estrutural, desigualdade de
género e estigma em relagdao a doenga, podem intensificar barreiras para a expressao plena da
sexualidade feminina. Tais aspectos contribuem para uma maior prevaléncia de disfungdes
sexuais, incluindo dificuldades relacionadas ao desejo, excitagdo e orgasmo, além de
insatisfacdo conjugal (Brasil, 2015 p. 30; Adesoye & Akhigbe, 2022).

Apesar da relevancia do tema, ainda existem lacunas na produg¢ao cientifica acerca da
relacdo entre DF e sexualidade feminina, especialmente no contexto brasileiro. A escassez de
revisdes abrangentes sobre essa interface dificulta a construgdo de estratégias de cuidado
integral que contemplem, de forma sensivel e inclusiva, as necessidades sexuais e reprodutivas
dessas mulheres (Soares et al., 2024; Brasil, 2015 p. 30).

Nesse sentido, esta revisdo de escopo tem como objetivo mapear as evidéncias
cientificas disponiveis sobre a sexualidade de mulheres diagnosticadas com Doenga Falciforme
em diferentes contextos de atencdo a saude, considerando varidveis sociodemograficas e
clinicas, a fim de subsidiar praticas assistenciais que promovam a saude sexual e a qualidade

de vida dessa populagao.

2 METODOLOGIA

2.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma Scoping Review, elaborada segundo o método recomendado pela
Joanna Briggs Institute Reviewers Manual (JBI). Organizada em cinco etapas que foram
adotadas ao longo da pesquisa. Estas incluem: (1) definicdo da questdo de pesquisa, (2)
identificacao de estudos pertinentes, (3) selecdo de estudos, (4) mapeamento de dados, (5)
sintese e apresentacdo de resultados (PETERS et al., 2020).

O protocolo utilizado no estudo foi elaborado e registrado prospectivamente com o

Open Science Framework (OSF) em 7 de setembro de 2025 (osf.io/2szvd).

2.2 PERGUNTA DE PESQUISA

Para identificagdo da pergunta de pesquisa utilizou-se a combinagcdo mnemonica PCC
(“P” se refere a populagao, representada pelas mulheres com Doenca Falciforme, “C”, se refere
ao conceito, e diz respeito a sexualidade e por fim, “C” refere-se ao contexto, e neste estudo ¢
os diferentes contextos de atencdo a saude). Desse modo obteve a seguinte questao “Quais sao
as evidéncias disponiveis na literatura sobre a sexualidade de mulheres com Doenga Falciforme

em diferentes contextos de aten¢ao a saude?”.
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2.3 ESTRATEGIA DE BUSCA

A estratégia de busca e pesquisa principal foi elaborada por uma bibliotecaria experiente
e revisada pelos pesquisadores. A primeira etapa para a construgdo da estratégia de busca deu-
se pela identificagcdo dos termos de busca controlados adequados as bases de dados escolhidas:
Descritores em Ciéncias da Saide — DECS — por meio do Portal Regional da Biblioteca
Virtual em Saude; Medical Subject Healding — MESH — por meio do PubMed; Emtree —
Embase subject headings — por meio da base de dados EMBASE — Elsevier. Além disso,
foram identificados termos ndo controlados.

A estratégia de busca incluiu descritores controlados (DeCS/MeSH) e termos livres em
portugués, inglés e espanhol, tais como: “Sexualidade” OR “Fung¢do Sexual” OR “Sexual
Health” OR “Sexual Function” AND “Doenga Falciforme” OR “Sickle Cell Disease” AND
“Mulheres” OR “Women”. Os termos combinados com operadores booleanos AND ¢ OR
foram utilizados para refinar a busca e identificar termos que possam contribuir para o
desenvolvimento da pesquisa.

A partir dos descritores e termos livres, as estratégias de busca foram elaboradas e
adaptadas de acordo com as especificidades de cada base e empregados os operadores
booleanos OR e AND. Sendo as bases de dados selecionadas: PubMed, LILACS, Scopus,
Scielo, Embase e Web of Science. As estratégias de busca estao disponiveis no repositorio OSF

para consulta e reproducao.

2.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

As publicagdes selecionadas seguem os seguintes critérios de inclusdo: estudos que
tenham mulheres diagnosticadas com DF e/ou caracteristica e evidéncias que abordem a
sexualidade associada a DF. Foram incluidos artigos originais submetidos a revisao por pares,
abrangendo pesquisas quantitativas, qualitativas ou mistas. Assim como produgdes cientificas
publicadas nos idiomas portugués, espanhol ou inglés, disponiveis na forma de artigos

cientificos gratuitos, revisados por pares, completos e online. Nao houve recorte temporal.

2.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos artigos que ndo responderam a pergunta de pesquisa, artigos
secundarios como revisoes de literatura de todas as naturezas, trabalhos académicos e literatura
cinzenta como monografias, dissertagcdes e teses, bem como textos nao cientificos disponiveis
na Internet, editoriais, cartas ao editor e artigos sem acesso integral nas bases de dados

consultadas. Além de artigos que ndo trabalhem pessoas portadoras de DF ou caracteristica,
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aqueles que ndo fazem diferenciacdo por género em resultados e aqueles em que a populagao

em estudo era gestantes ou pods-tratamento por transplante de medula.

2.6 SELECAO DOS ESTUDOS INCLUIDOS NA REVISAO

Para o gerenciamento da pesquisa utilizou-se a inteligéncia artificial Rayyan.ai, onde
ocorreu a exclusdo de duplicatas bem como a sele¢do dos artigos incluidos e excluidos. A
selecdo ocorreu em etapas consecutivas: primeiramente pelo titulo; em seguida, pelo resumo;
e, por fim, pela leitura completa do artigo. Para reafirmar a consisténcia da pesquisa, a triagem
foi realizada por dois avaliadores, de forma independente, e as divergéncias foram resolvidas

por um terceiro revisor.

2.7 EXTRACAO DE DADOS

A extracdo dos dados ocorreu por dois revisores independentes por meio de um
instrumento que foi desenvolvido pelas proprias pesquisadoras em um quadro do Software
Microsoft Word (ANEXO C) com base na orientacdo metodologica para revisdes de escopo do
JBI (PETERS et al., 2020). De tal forma a abarcar informagdes sobre o autor, titulo, ano de
publicagdo, periodico, pais, participantes, delineamento do estudo, bem como os principais

resultados.

2.8 ANALISE DOS DADOS E APRESENTACAO

Os achados foram analisados segundo sua convergéncia de sentido e posteriormente
agrupados em categorias tematicas definidas com base na repeti¢do e na semelhanca dos
conteudos  identificados. As cinco grandes categorias foram: Planejamento
reprodutivo/Contracepg¢ao, Intervencao em saude/Educagao em Saude, Fertilidade, Género e
Fungdo sexual, destaca-se que alguns artigos se contemplaram em mais de uma categoria.

Os resultados apresentados nas tabelas, bem como o processo de busca, seleciao e
inclusdo dos estudos, foram descritos em conformidade com as recomendagdes do Preferred

Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA, 2020).

3 RESULTADOS

Dos 1.049 estudos encontrados, 145 foram removidos por duplicidade, e 904 artigos
selecionados para leitura de titulos e resumos. Apds leitura exaustiva dos titulos e resumos, 51
artigos foram selecionados por preencherem os critérios de inclusdo estabelecidos para leitura

na integra. Entre os selecionados, 31 artigos foram exclusos. Nesta revisdo, a amostra final
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totalizou em 20 estudos selecionados. O processo de busca e sele¢do dos estudos desta revisdo

estd apresentado no fluxograma (Figura 1).

Figura 1: Diagrama de fluxo do processo de seleg@o de artigos da revisdo conforme PRISMA-ScR.

Identificagdo de estudos por meio de banco de dados e registros

Fonte: Proprios autores, 2026.

A fim de facilitar a apresentagdo dos dados extraidos dos artigos, contemplou-se a

caracterizacdo dos estudos, incluindo informagdes, como autor, titulo, pais, idioma, abordagem

metodologica e caracteristicas da populagdo em estudo no Quadro 1.

Quadro 1: Sintese dos estudos incluidos na revisdo, 2026

ID Autor/Ano Base de Tipo Populagao/Diagnostico Idade
Idioma/ Pais Dados/Periddico de estudo
Al | Roberts, L. R. PubMed /International | Qualitativo 54 mulheres (DF/HbSA, 12-25
/2025 Journal of cuidadores e profissionais | anos
Inglés /EUA Environmental de satde)
Research and Public
Health
A2 | Roe, A. H. /2024 PubMed /Women's Qualitativo 20 mulheres com DF 22 -45
Inglés /EUA health issues (HbSS, HbSC e HbSB+) anos
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A3

Ad

AS

A6

A7

A8

A9

A10

All

Al2

Al3

Al4

Al5

Pedrosa, E. N.
/2024
Inglés /Brasil

Shandley, L. M.
/2024
Inglés /EUA

Carrithers, B.
/2023
Inglés /EUA

Linton, E. A.
/2023
Inglés /EUA

Stanek, C. J.
/2023
Inglés /EUA

Tastan, S. /2023
Inglés /Chipre

Adesoye O.B.
/2022
Inglés /Nigéria

Khachikyan, I.
/2022
Inglés /EUA

Oguntoye, A.O.
/2022
Inglés /EUA

Roe, A.H. /2022
Inglés /EUA

Pedrosa, E. N.
/2021
Portugués
/Brasil

Pecker, L. H.
/2021
Inglés /EUA

Queiroz, Ana M.

/2021
Inglés /Brasil

Scielo /Revista
Brasileira de Saude
Materno Infantil

PubMed /British journal
of haematology

PubMed /Frontiers in
Global Women's Health

Web of Science
/eJHaem

Embase /Journal
Pediatric and
Adolescent Gynecology

Scopus /African Health
Sciences

PubMed /The Journal of
Sexual Medicine

PubMed /The Journal
for Nurse Practitioners

Embase /Elsevier - PEC
Innovation

Embase /Elsevier -
Contraception

Scielo /Revista Gatcha
de Enfermagem

PubMed /Journal of the
National Medical
Association

Scielo /Hematology,
Transfusion and Cell
Therapy

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Qualitativo

Qualitativo/Quantitativo

Quantitativo

44 mulheres com DF
(HbSS, HbSC e HbSD)

152 mulheres com DF

(HbSS — 67,8%) e 128

mulheres comparativas
sem DF

92 participantes com DF
(sexo feminino n=71)

50 jovens com DF
(mulheres n = 33, 66%)
(75,8% = HbSS ou HbSP)

167 jovens (HbSS/HbSB?;
HbSC/ HbSB)

(mulheres n = 90, 54%)

100 pacientes com
Talassemia
(48 mulheres)

435 mulheres com DF
(HbSS, HbSC e HbSP+) e
406 mulheres sem DF
(como controles)

79 mulheres adolescentes
e jovens com DF

167 participantes com
diagnéstico de DF ou
HbSA

(sexo feminino n =113,
68%)

48 Mulheres com DF

15 mulheres com DF
(HbSS)

78 mulheres com DF

15 mulheres com AF

18 -38
anos

20-45
anos

Idade
mediana 32
(IQR 25,
43) anos

18-30
anos

14 -21
anos

45,8% das
mulheres
tinham
entre 36-45
anos

18 -39
anos

13-21
anos

18 -39
anos

18 - 45
anos

25-38
anos

28 -65
anos

46,4 +£4,87
anos
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Al16 | Berghs, M.

36 mulheres com DF e/ou 18 - 65
cuidando de criangas com | anos

Embase /Social Science | Qualitativo
/2020 & Medicine

Inglés /Serra
Leoa

DF

19

A17 Xavier, A. S. G. | Scopus /Revista Baiana | Qualitativo 25 mulheres com DF 20 - 50
/2019 de Enfermagem (HbSS) anos
Portugués
/Brasil

Al18 Silva,J.G. T./ Scopus /Online Qualitativo 16 participantes com DF 18 -52
2018 Brazilian Journal of (HbSS) anos
Portugués Nursing (5 mulheres)

/Brasil

A19 | Carvalho, F. A. | Scopus /Revista Quantitativo 158 mulheres com DF 14 -47
12017 Brasileira de (HbSS, HbSC e Sp- anos
Portugués Ginecologia e talassemia)

/Brasil Obstetricia

A20  Gallo, A. M. Scopus /Western Qualitativa 15 pessoas com DF 36-63
/2010 Journal of Nursing (HbSS, HbSC e HbS+ anos
Inglés /EUA Research +thal) e HbSA

(sexo feminino n=11;
73%)

LEGENDA: HbSA: Trago Falciforme / DF: Doenca Falciforme / AF: Anemia Falciforme / HbSS: Hemoglobina em
homozigose S / HbSP: Hemoglobina S-beta-talassemia / HbSP+: Hemoglobina S-beta-talassemia plus / HbSBO:
Hemoglobina S-beta-talassemia zero / HbSC: Hemoglobina SC / HbSD: Hemoglobina SD.

Fonte: Préprios autores, 2026.

As producdes foram publicadas, em sua maioria, no ano de 2023 e 2022 (ambos com
n=4; 20%), seguidos de publicagdes em 2024 (n=3; 15%), 2021(n=3; 15%), 2025 (n=1; 5%),
2020 (n=1; 5%), 2019 (n=1; 5%), 2018 (n=1; 5%), 2017 (n=1; 5%), sendo a publicagdo mais
antiga no ano de 2010 (n=1; 5%).

O idioma inglés foi o predominante (n=16; 80%), também houve publicagdes em
portugués (n=4, 20%). A maioria dos estudos foram conduzidos no Continente Americano,
sendo os EUA, o pais de maior autoria (n=11; 55%), seguido de Brasil (n=6; 30%), além de
producdes em Nigéria (n=1; 5%), Serra Leoa (n=1; 5%), e Chipre (n=1; 5%). Os estudos
tiveram delineamento quantitativo (n=12; 60%), qualitativo (n=7; 35%) e misto (n=1; 5%).

A maioria das publicacdes se concentram na area de reproducdo humana (n=17; 85%).
Em relagdo aos dados demograficos, 13 (65%) artigos foram desenvolvidos apenas com
mulheres e sete (35%) artigos em ambos os sexos, do total, cinco (25%) estudos incluiram
adolescentes maiores que 12 anos. Ja em relagdo as caracteristicas clinicas médicas, a maioria
(n=10, 50%) foram pessoas com anemia falciforme homozigdtica (HbSS), e somente um (5%)

artigo abordou exclusivamente da Beta Talassemia (HbSp-tal).



Ap6s a andlise dos estudos selecionados, os artigos foram agrupados de acordo com as
categorias tematicas estabelecidas na etapa metodoldgica. A Tabela 1 apresenta a organizagao

dos estudos conforme suas respectivas categorias e identificagao.

Tabela 1: Categorizacdo tematica dos principais resultados por identificagdo, 2026

Categoria Artigos inclusos
Planejamento reprodutivo/Contracepgdo A2, A3, A6, A8, A10, A12, A13, Al4, A19
Intervengdo em satide/Educagdo em satde Al, A2, A7, A10, Al1, A20
Fertilidade Al, A4, A5, A10, A15
Género Al6, A18
Fungdo sexual Al, A8, A9, A17, A18

Fonte: proprios autores, 2026.

A organizagao dos estudos nas categorias tematicas permitiu visualizar a predominancia
de enfoques dentro da literatura analisada. Conforme apresentado na Tabela 2, observa-se que
a categoria Planejamento reprodutivo/Contracep¢ao concentrou o maior numero de estudos (n
=9).

Nessa categoria, verificou-se recorréncia de termos relacionados a contracep¢ao e uso
de anticoncepcionais (n = 8), bem como expressdes associadas a prevencao da gravidez (n = 5),
efeitos colaterais ou adversos dos métodos hormonais (n = 3), dor menstrual ou vaso-oclusiva
associada ao ciclo (n = 3), falta de informag@o ou desconhecimento sobre planejamento
reprodutivo (n = 2), baixa taxa de uso contraceptivo (n = 2) e preferéncia por métodos apenas
com progestina (n = 2). Observou-se ainda men¢do ao medo da gestacdo (n = 1) e ao baixo
conhecimento da eficacia contraceptiva (n = 1), evidenciando que aspectos clinicos, emocionais

e informacionais aparecem de forma reiterada nessa categoria.

Tabela 2: Categorizacdo tematica dos principais resultados em planejamento reprodutivo/Contracepgdo, 2026

Planejamento reprodutivo/Contracep¢ao

As atitudes em relagdo a contracep¢do mostraram ceticismo em relagdo a contracep¢ao hormonal e preocupacao
com os efeitos adversos da contracepc¢ao relacionados ao DF (A2).

O uso da contracepg@o estava associado a regulacdo menstrual, preven¢do da gravidez e aos riscos de satde
especificos da DF, como aliviar a dismenorreia ou dor vaso-oclusiva (A2).

As mulheres foram acompanhadas por um ano e apesar de nao haver diferencga na taxa de continuagdo entre os
grupos, os métodos apenas com progestina foram os mais escolhidos (A3).

O uso de anticoncepcional foi associado a ter um obstetra—ginecologista (A6).

As taxas de uso dos métodos contraceptivos estdo em um nivel médio. E que ha uma necessidade significativa de
incluir planejamento familiar e assuntos de satide sexual que abordem especificamente pacientes com talassemia
(A8).

Uso de contracepcdo para prevencdo da gravidez, redug@o dos sintomas de dor associados a menstruagio,
regulagdo do ciclo e auxilio nos sintomas de humor (A10).
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A taxa de uso de anticoncepcional atual foi significativamente menor (44%), do que a taxa de uso anticoncepcional
na populagdo em geral (65%), destacando uma lacuna potencial no atendimento a satide reprodutiva de mulheres
com doenga falciforme (A12).

As prioridades mais comuns para as preferéncias contraceptivas incluiram eficacia na prevengdo da gravidez,
controle sobre quando usar o anticoncepcional, e falta de efeitos colaterais (A12).

A mulher com DF sofre influéncia dos fatores: medo da gestacdo, falta de informagdo sobre planejamento
reprodutivo, efeitos colaterais dos métodos contraceptivos, influéncia do parceiro, influéncia profissional e
dificuldades de acesso ao servigo de satde (A13).

Desconhecimento da mulher com DF sobre o que vem a ser planejamento reprodutivo. Das 15 participantes, 11
referiram nunca ter ouvido o termo “planejamento familiar” nas consultas em unidades bésicas de satide e nos
servigos de referéncia em que sdo acompanhadas (A13).

O uso do contraceptivo hormonal oral combinado aparece com pouca aceitagdo e adesdo, por ser um método que
necessita ser lembrado e utilizado diariamente. Além do medo do efeito colateral da pilula (A13).

As mulheres com DF tém altas taxas de gravidez indesejada, baixo conhecimento da eficacia contraceptiva e baixo
uso de contracepgdo reversivel de agdo prolongada. As prioridades contraceptivas incluiram prevengdo da
gravidez, diminui¢do da transmissdo do HIV e efeitos sobre os sintomas da DF (A14).

Na avaliacdo dos aspectos reprodutivos, apenas a idade da menarca apresentou atraso na HbSS quando comparada
com a HbSC. O método anticoncepcional utilizado néo foi associado a frequéncia dos episoddios dolorosos agudos
entre as mulheres com HbSS (A19).

Menor frequéncia de crises em usuarias de métodos contraceptivos somente com progestina (A19).

Fonte: proprios autores, 2026.

No que se refere as categorias Intervengdo em satde/Educacdo em satde (n = 6) e
Fertilidade (n = 5), a Tabela 3 evidencia os principais resultados de cada uma delas. Na
categoria Interven¢ao em saude/Educagdo em saiude, destacaram-se a necessidade de estratégias
para melhorar a educagdo reprodutiva (n = 3), a falta de ferramentas educativas especificas (n
= 2) as lacunas no aconselhamento reprodutivo (n = 1), e referéncias a fragmentacao do cuidado
entre especialidades (n = 1). O termo conhecimento, seja como déficit ou como aumento apds
intervengoes, evidenciou-se em dois estudos (n = 2), enquanto a baixa discussdo sobre
fertilidade ou seguranca medicamentosa foi mencionada em dois artigos (n = 2).

Na categoria Fertilidade, observou-se maior frequéncia de termos relacionados ao
impacto da DF e/ou da Hidroxiureia na fertilidade (n =4), sendo a Hidroxiureia especificamente
mencionada em quatro estudos (n =4). Foram identificadas ainda referéncias a reserva ovariana
(n = 1), a menopausa precoce (n = 1), a recusa de tratamento por medo de infertilidade (n = 1)
e a incerteza quanto a seguranca da Hidroxiureia na gestacao planejada (n = 1). A Tabela 3

evidencia os principais resultados de cada uma delas.

Tabela 3: Categorizagdo tematica dos principais resultados em intervengao em saude e fertilidade, 2026

Intervenc¢ao em saude/Educacio em saude

Falta de ferramentas educativas envolventes sobre planejamento parental ¢ a saude materna (Al).

Hematologistas se concentraram em outros aspectos do atendimento de DF e nem sempre levantaram o tema da
contracepg¢do. Ja ginecologistas eram conhecedores da contracepg¢ao, mas nem sempre bem versados em DF (A2).

Ha grandes lacunas no aconselhamento em satde reprodutiva para jovens com DF. O acesso ao aconselhamento
genético foi mais frequente do que ao aconselhamento reprodutivo, seguido pela documentagio de fertilidade (A7).
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Ha maior necessidade de estratégias para melhorar a educacao reprodutiva em jovens com DF, especialmente no
que se refere a contracepcdo, planejamento da gravidez e seguranca medicamentosa (A10).

Participantes que sdo do sexo feminino, tém DF, ou estdo aprendendo com a modalidade presencial sdo mais
propensos a gastar mais tempo na interven¢do e ter maior engajamento, o que foi associado com maior
conhecimento pos-teste. (All).

Necessidade de reduzir a transmissdo da doenga, educando os jovens de seu status falciforme antes de uma
gravidez para compartilhar seu status falciforme com parceiros (A20).

Fertilidade

Os participantes expressaram incerteza constante em relagdo ao seu futuro reprodutivo: “Estou preocupada se
vou ser capaz de conceber ou ndo...minha satde é tdo diferente. Nunca se sabe ano a ano” (Al).

Tanto a DF quanto seus tratamentos, particularmente a HU, podem afetar a reserva ovariana. Mulheres com DF
que tém baixa AMH podem ter uma janela reprodutiva mais curta € uma resposta menor ao tratamento de
fertilidade do que mulheres com idade semelhante sem DF (A4).

Mulheres tém maior recusa de tratamentos para DF devido a preocupacdes com a fertilidade, sendo o hidroxiureia,
0 mais recusado (A5).

Baixa discussdo sobre os efeitos da HU na gestacdo de mulheres com DF, se uso era seguro ou se poderia ser
continuado durante gestacdo planejada (A10).

Sugere que a Hidroxiureia esta associada a menopausa precoce na AF do que naqueles que ndo fazem o uso (A15).

Fonte: proprios autores, 2026.

Por fim, nas categorias Género (n = 2) e Fung¢do sexual (n = 5), apresentadas na Tabela
4, observaram-se padrdes distintos. Na categoria Género, predominaram expressoes
relacionadas a maternidade como valor social (n = 2), a culpabilizagdo moral da mulher pela
transmissdo da doenga (n = 1), a imposicao social do papel reprodutivo feminino (n=1) e a dor
social associada a impossibilidade de exercer papéis tradicionalmente atribuidos as mulheres
(n=1).

Ja na categoria Fungao sexual, os termos mais recorrentes envolveram dor durante o ato
sexual e/ou dispareunia (n = 2), autoimagem ou autoestima prejudicada (n = 2), alteragdo da
libido (n = 2) e interferéncia da fadiga na sexualidade (n = 2). Também foram mencionadas
menor frequéncia de relagdes sexuais (n = 1), menores escores na funcio sexual (n = 1), medo
de abandono pelo parceiro (n = 1) e autoexclusao afetiva (n = 1), demonstrando que a dimensao

fisica da doenga repercute diretamente na vivéncia da sexualidade e nas relagdes interpessoais.

Tabela 4: Categorizagdo tematica dos principais resultados em género e fungdo sexual, 2026

Género

Nao poder reproduzir e transmitir uma patologia tém forte associacdo entre maternidade, maior status social e
melhor valor feminino (A16).

Culpabilizagdo moral da mulher pela doenga. “Se uma mulher ndo puder ter filhos, as criangas estiverem doentes,
deficientes ou morrerem, ela serd vista como moralmente deficiente.” (A16).

As meninas sdo mantidas em ignorancia forcada sobre as consequéncias da falciforme para a reproducdo e sdo
encorajadas a atrasar a maternidade. Isso porque, a medida que as mulheres se relacionam, os relacionamentos e o
parto sdo repletos de perigos e riscos incorporados de violéncia (A16).

A dor social nas mulheres com DF se expressa na impossibilidade de ser dona de casa, mae e mulher sexuada
(A18).

Funcao sexual
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Preocupagdes reprodutivas e experiéncias entre mulheres com DF/HbSA influenciam sua satide mental e
engajamento social (Al).

Mulheres com Talassemia possuiam menor qualidade de vida sexual que os homens de mesmo estudo. E observou-
se que aquelas que tinham conhecimento sobre métodos contraceptivos tiveram escores significativamente maiores
do que aquelas sem conhecimento (A8).

A crise induzida pelo sexo e orgasmo e a disfun¢do sexual sdo morbidades significativas em mulheres com DF e
a ingestao de liquidos/dgua antes e depois da atividade sexual pode ser benéfica. (A9).

As mulheres com DF relataram mais dispareunia quando comparadas com mulheres do grupo controle (A9).

Mulheres com DF teve menor frequéncia de relagdes sexuais quando comparadas com mulheres do grupo controle
(A9).

Mulheres com DF tiveram pontuagdes menores em todos os dominios do Female Sexual Function Index (FSFI)
quando comparadas com mulheres do grupo controle (A9).

Dor, fadiga e crises interferem na libido. O sentimento de impoténcia relatado nos discursos das mulheres com AF
provoca a autoexclusdo, por acreditarem que ndo ha possibilidade de iniciar ou manter um relacionamento conjugal
(A17).

As manifestacdes clinicas da anemia falciforme, suas repercussdes corporais ¢ o desconforto causado pela dor e
fadiga comprometem as atividades das mulheres, sua imagem corporal, autoestima e t€ém repercussdes na sua
sexualidade tais como no sentimento de incapacidade de iniciar ¢ manter relacionamento conjugal e na falta de
libido (A17).

O aspecto emagrecido, as ulceras de perna dificeis de cicatrizar, as alteragdes na marcha e de outros sinais tipicos
da doenca, por essas mulheres. Interfere na autoestima, elas ndo se sentem atraentes, e consideram-se pouco
capazes de envolver-se com 0 sexo oposto (A17).

O medo de abandono pelo parceiro desperta o desejo de fingir uma libido inexistente (A17).

As mulheres com DF se sentem menos atraentes e essa alteragdo da autoimagem contribui para a indisposigdo para
o0 ato sexual (A18).

A diminuig@o do interesse/libido ¢ influenciada pela dor durante o ato sexual que provoca medo de se expor a
novos estimulos algicos, contribuindo, assim, para a diminui¢do do desejo, recusa ao encontro e privagdo da
atividade sexual (A18).

Fonte: proprios autores, 2026.

4 DISCUSSAO

Os resultados apontam para uma producdo limitada sobre a teméatica em estudo, visto
que a sexualidade de mulheres com DF ¢ predominantemente retratada no ambito da
reproducdo, com menor exploracao das dimensdes subjetivas da sexualidade. Dessa forma, os
achados apontam para importantes lacunas no acesso a informacdes de saude, bem como na
abordagem integral das necessidades dessas mulheres, ao longo do ciclo de vida, nos servigcos
de saude, envolvendo conhecimento insuficiente, inseguranga contraceptiva e fragmentacao do
cuidado. Tal cendrio sugere que a sexualidade ainda ¢ abordada sob uma perspectiva biomédica
e reprodutiva, em detrimento de sua natureza multidimensional, o que pode limitar a
compreensao integral das demandas dessas mulheres.

Nesse contexto, apesar do enfoque em reprodugao, o estudo de Pedrosa e colaboradores
(2021) revelou que a maioria das participantes (73%) nunca ouviram o termo “planejamento
familiar” nas consultas em unidades bésicas de saude e nos servicos de referéncia em que sao
acompanhadas. Nao obstante, estudos evidenciaram a priorizagdo de fontes informais para

tomada de decisdes contraceptivas, como amigos, familiares (Roe, A. H., ef al. 2024) e midias
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sociais (Tastan, S. ef al. 2023). Esse resultado reforga a hipotese de insuficiéncia das agdes
educativas formais desenvolvidas pelos servicos de saude, favorecendo a busca por
informacdes em fontes nem sempre seguras ou cientificamente embasadas.

Além das fragilidades relacionadas ao acesso a informagao, outro estudo destacou o
distanciamento entre as especialidades médicas (ginecologistas e hematologistas), o que
confere as mulheres tomada de decisdes reprodutivas de forma mais geral e nao especifica para
mulheres com a DF (Roe, A. H., et al. 2024). Por outro lado, um estudo com jovens com DF,
associou o uso de anticoncepcional com a ideia de se ter um obstetra-ginecologista (Linton, E.
A., et al. 2023). Esses achados evidenciam que, embora os servigos especializados sejam
reconhecidos como importantes fontes de cuidado, ainda existem barreiras para a efetiva
integracao entre as diferentes areas envolvidas na assisténcia a saude sexual e reprodutiva.

Isso evidencia a necessidade de uma assisténcia interprofissional, onde ginecologistas e
hematologistas trabalham em conjunto. Além disso, a maternidade ¢ marcada pelo temor de
reviver adversidades enfrentadas em gravidezes anteriores (Pedrosa, E. N., ef al. 2021; Berghs,
M., et al.,2020), abortos (Silva, J. G. T., et al. 2018) e a possibilidade da transmissao da doenga
para o filho (Roberts, L. R., 2025; Roe, A.H., et al., 202; Silva, J. G. T., 2018). Portanto, as
decisdes reprodutivas dessas mulheres sdo permeadas por fatores clinicos, emocionais e sociais
que demandam acompanhamento especializado e continuo.

Ao analisar as praticas contraceptivas descritas nos estudos selecionados, isso se torna
mais evidente quando se observam as altas taxas de gravidez indesejada (Pecker, L.H., ef al.,
2021) e as baixas taxas de uso de anticoncepcionais nessas mulheres. Nos Estados Unidos, as
taxas sdo significativamente menores (44%) do que a populacao geral (65%) (Roe, A. H., et al.,
2022). Semelhantemente, € visto em outro estudo, em Chipre, em que mais da metade (58,3%)
das mulheres participantes ndo haviam feito uso de método contraceptivo no ultimo ano
(Tastan, S., et al., 2023). Tais evidéncias sugerem a persisténcia de barreiras estruturais,
educacionais e assistenciais que dificultam o acesso e a utilizagdo adequada dos métodos
contraceptivos por mulheres com DF.

Logo, ¢ de extrema importancia uma abordagem voltada para a integralidade dessas
mulheres durante a assisténcia em saude. Dentre os artigos em estudo, cinco elucidaram acerca
das preferéncias contraceptivas, sendo a de maior destaque a prevencao da gravidez (Roe, A.
H., et al.,2024; Khachikyan, L., et al., 2022; Roe, A. H., et al., 2022; Pecker, L.H., et al., 2021),
seguida de reducdo dos sintomas relacionados a DF durante a menstruacdo (Roe, A. H., et al.,

2024; Khachikyan, 1., et al., 2022; Pecker, L.H., et al., 2021), como dismenorreia e dor vaso-
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oclusiva, e a falta de efeitos colaterais (Roe, A. H., et al., 2022; Pedrosa, E. N., et al. 2021).
Esses resultados demonstram que a escolha contraceptiva nessa populacdo ultrapassa a
finalidade de prevencdo da gravidez, envolvendo também aspectos relacionados ao controle de
sintomas ¢ a qualidade de vida.

Esses achados se tornam relevantes uma vez que o relato de dor vaso-oclusiva associada
a menstruagao foi observado nas mulheres com DF (Linton, E.A., et al., 2023; Khachikyan, 1.,
etal., 2022; Roe, A. H., et al., 2022). E ainda, estudos trazem que métodos contraceptivos com
progestina, como o DMPA (depo-provera), e o preservativo, foram os mais utilizados e
escolhidos pela populacdo em estudo (Shandley, L. M., et al., 2024; Linton, E.A., et al., 2023;
Stanek, C.J. et al., 2023; Khachikyan, 1., et al., 2022; Roe, A. H., et al., 2022; Pedrosa, E. N.,
et al. 2021; Pecker, L.H., et al., 2021; Carvalho, F. A., et al. 2017). Observa-se, portanto, uma
busca por estratégias contraceptivas que conciliam seguranca clinica e manejo dos sintomas
associados a doenga.

Por conseguinte, Carvalho e colaboradores (2017), em seu estudo evidenciaram menor
frequéncia de crises em usudarias de métodos contraceptivos somente com progestina. Tal
achado fundamenta esse método no topico dos mais utilizados e corrobora com a recomendacao
da literatura de que sdo os mais adequados para o grupo de mulheres com DF (Carvalho, F. A.,
et al. 2017). Dessa forma, a adogdo de métodos compativeis com as particularidades clinicas
da doenca pode representar uma importante estratégia para promog¢ao da satde e bem-estar
dessas mulheres.

Para além da escolha dos métodos contraceptivos, todos esses achados corroboram a
importancia de estratégias que melhorem a educagdo reprodutiva e sexual em jovens com DF
(Khachikyan, 1., et al., 2022). Gallo e colaboradores (2010) evidenciaram a necessidade de
educar os jovens acerca de seu status falciforme e a relevancia deles compartilharem seus status
com parceiros como chave para prevencao. Uma vez que a Doenga Falciforme se caracteriza
por sua transmissdo genética e hereditaria, todos sdo suscetiveis a obter a caracteristica ou a
doenca, ndo somente afro-americanos (Gallo, A.M., et al, 2010). Esse aspecto refor¢a a
necessidade de abordagens educativas amplas, continuas e culturalmente sensiveis.

Entretanto, em Roberts e colaboradores (2025), as mulheres relataram dificuldade em
comunicar aos parceiros sobre o status da doenga devido ao sentimento de despreparo.
Corroborando a isso, Berghs e colaboradores (2020) salientaram a importancia do
aconselhamento genético, especialmente em contextos culturais nos quais a culpa moral

relacionado a doencga recai sobre a mulher. Nesse contexto, o teste paterno funciona como
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mecanismo de protecdo contra essa responsabilizacdo moral (Berghs, M., et al., 2020).
Observa-se que fatores culturais e sociais influenciam diretamente a forma como a mulher
vivencia sua condi¢do de saude ¢ suas relagoes afetivas.

Além disso, um estudo demonstrou que compartilhar logo no inicio do relacionamento
contribui para discussdes sobre continuidade da relacdo, desejo de ter filhos e opcdes
reprodutivas (Gallo, A.M., et al., 2010). Isso torna ainda mais evidente a importancia da
educacdo em saude voltada para as reais necessidades da populacdo em estudo, destacando
também a caréncia de ferramentas educativas envolventes e acessiveis (Roberts, L.R., et al.,
2025). Portanto, a comunicagdo qualificada e o acesso a informagdo configuram elementos
essenciais para a autonomia reprodutiva dessas mulheres.

Um estudo que buscou determinar os fatores para o engajamento em uma intervengao
educativa online sobre saude reprodutiva para DF, evidenciou que ser mulher, possuir
diagndstico de DF e participar de atividades presenciais foram fatores relacionados a maior
tempo de permanéncia e engajamento na intervengdo. Essas caracteristicas estiveram
associadas a maiores niveis de conhecimento no pds-teste (Orguntoye, A.O., et al., 2022). Tal
evidéncia demonstra que estratégias educativas direcionadas e adaptadas as caracteristicas da
populagdo podem produzir resultados positivos na aquisi¢do de conhecimento.

Além disso, a auséncia de acesso a informacdes seguras favorece a automedicacdo e o
perpetuamento de duvidas e anseios (Pedrosa, E. N., ef al. 2021). Ademais, a falta de
conhecimento expdes as mulheres ao risco de infec¢des sexualmente transmissiveis e a
possiveis complicagdes relacionadas ao uso da contracepg¢ao hormonal na Anemia Falciforme,
como tromboembolismo venoso (Berghs, M., et al., 2020). Consequentemente, o déficit
informacional configura-se ndo apenas como uma questao educativa, mas também como um
importante fator de vulnerabilidade em saude.

Por outro lado, um estudo evidenciou que mulheres que tinham conhecimento sobre
métodos contraceptivos apresentavam escores significativamente maiores de qualidade de vida
sexual quando comparadas aquelas sem conhecimento (Tastan, S., et al. 2023). Portanto, a
adocao de programas educacionais projetados especificadamente para a abordagem integral das
necessidades de mulheres com DF mostra-se necessario, uma vez que o conhecimento
adquirido pode afetar positivamente a sexualidade dessas mulheres. A negligéncia dessa
dimensao pode contribuir para manuten¢ao de sofrimento invisibilizado e para perpetuagado de

abordagens assistenciais fragmentadas. Assim, investir em educa¢do em satide representa uma
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estratégia capaz de promover autonomia, melhorar experiéncias sexuais e fortalecer o
protagonismo feminino no cuidado de si.

Além das fragilidades relacionadas ao acesso a informacdo e a educagdo em saude, a
visdo do profissional da saude centrada no risco gestacional fere a autonomia da mulher com
DF frente ao proprio cuidado reprodutivo. Pedrosa e colaboradores (2021) afirmaram que,
mesmo que haja uma preocupacdo em oferecer boas orientagdes sobre métodos
anticoncepcionais, o desejo da paciente nem sempre ¢ considerado. Os autores destacam ainda
que essa postura contribui para a construcao da ideia equivocada de que mulheres com DF nao
podem ter filhos (Pedrosa, E.N., et al., 2021). Tal perspectiva evidencia a permanéncia de
praticas assistenciais paternalistas, nas quais o controle do risco tende a sobrepor-se ao respeito
pelas escolhas reprodutivas das mulheres.

Corroborando esse achado, Roe e colaboradores (2024) expde que mulheres com DF se
sentem coagidas a utilizacdo de métodos contraceptivos por seus especialistas, as quais sugerem
que a condic¢do crdonica da doenca ¢ a justificativa para isso (Roe, A. H., ef al., 2024). Em
contrapartida, Shandley e colaboradores (2024) demonstraram que mulheres com DF recusam
com maior frequéncia determinados tratamentos devido ao receio de perda da fertilidade
(Shandley, L. M., et al., 2024). Esses resultados demonstram a existéncia de um conflito entre
a necessidade de manejo clinico da doenga e os projetos reprodutivos das mulheres, reforcando
a importancia de decisdes compartilhadas no cuidado.

Tal achado corrobora com as evidéncias de Gallo e colaboradores (2010), nas quais as
participantes expressaram o desejo de se ter filhos bioldgicos mesmo diante do risco de
transmissdo da doenca (Gallo, A.M., et al., 2010). Dentre os tratamentos mais recusados esta o
hidroxiureia (Carrithers, B. et al., 2023). Estudos sugerem que essa medicagdo esta associada a
menopausa precoce em mulheres com Anemia Falciforme (Queiroz, A. M., 2021) e,
consequentemente, a uma janela reprodutiva mais curta, devido ao impacto sobre a reserva
ovariana (Shandley, L. M., et al., 2024). Assim, a preocupagao com a fertilidade emerge como
um importante fator na tomada de decisdo terapéutica, influenciando diretamente a adesao aos
tratamentos.

Além disso, um estudo com 79 mulheres com DF de 13 a 21 anos, apontou que a maioria
(63%) nunca havia discutido os efeitos do hidroxiureia na gestagao, o que ajuda a compreender
o porqué mais da metade das mulheres (58%) ndo tinham certeza sobre a seguranca do
medicamento durante a gravidez (Khachikyan, 1., ef al., 2022). Diante do exposto, verifica-se

uma lacuna importante no atendimento a satde reprodutiva e sexual da mulher com DF. Esse
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cendrio reforga a necessidade de ampliar as agdes de aconselhamento e educagdo terapéutica,
possibilitando escolhas mais conscientes e fundamentadas.

Para além dos aspectos clinicos e reprodutivos, as vivéncias e as preocupagdes
relacionadas a sexualidade e a maternidade exercem impacto direto sobre a saide mental € o
engajamento social das mulheres. Bergs e colaboradores (2020), em seu estudo em Serra Leoa,
demonstraram forte associacdo entre maternidade, maior status social e valorizagao feminina.
Para as mulheres e para as familias paternas do estudo, o ideal de beleza feminino encontrava-
se fortemente relacionado a fecundidade (Berghs, M., et al., 2020). Esses achados revelam que
os significados atribuidos a maternidade transcendem a dimensdo biologica, constituindo
também importante marcador de reconhecimento social.

Entretanto, esse paradigma ¢ rompido quando o diagndstico da DF esta presente, uma
vez que a doenga € frequentemente associada a auséncia de cura e a consequente culpabilizagao
moral da mulher. Em determinadas culturas, mulheres com DF passam a ser vistas como
deficientes e até mesmo acusadas de bruxaria (Berghs, M., ef al., 2020). Observa-se, portanto,
que o estigma relacionado a doenca ultrapassa as repercussodes fisicas e alcanga dimensdes
simbolicas e culturais profundamente enraizadas.

Tal estigma gerado frente ao exercicio da maternidade repercute no isolamento social e
na limitacdo da expressdo plena da sexualidade dessas mulheres. Além disso, meninas sao
encorajadas a adiar a maternidade e frequentemente permanecem em situa¢ao de desinformacao
deliberada acerca dos efeitos da DF sobre a reprodugao e sobre a contracepgdo (Berghs, M., et
al., 2020). Esse contexto contribui para a perpetuacao de vulnerabilidades e restringe o
desenvolvimento da autonomia sexual e reprodutiva.

A desigualdade de género aparece como um processo socialmente mediado, uma vez
que essa diferenciagdo emerge das proprias relagdes familiares. No estudo, mulheres com filhos
com DF demonstraram maior preocupac¢ao com as meninas do que os meninos em decorréncia
da possibilidade de gravidez, incentivando-as a nao desenvolver relacionamentos com pessoas
do sexo oposto. Uma das participantes relatou realizar testes de gravidez na filha a cada poucos
meses (Berghs, M., et al., 2020). Tal comportamento evidencia como normas de género podem
influenciar praticas familiares de vigilancia e controle sobre a sexualidade feminina.

Em outro estudo mulheres expressaram que em vez de correr o risco de gerar filhos com
a doenga, seria preferivel renunciar a relacionamentos amorosos (Roberts, L. R., et al. 2025).
Isso evidencia a complexidade da expressdo plena da sexualidade de mulheres com DF em sua

multidimensionalidade, uma vez que a falta de compreensdo e os estigmas gerados sobre a
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doenga, causam reflexdes negativas para sua vivéncia afetiva e sexual. Dessa forma, a
sexualidade dessas mulheres encontra-se atravessada por fatores bioldgicos, emocionais,
sociais e culturais que ndo podem ser analisados de maneira isolada.

Ademais, as manifestagdes clinicas da doenca e suas repercussdes corporais
comprometem a imagem corporal, a autoestima e a atividade sexual das mulheres com DF,
causando impacto significativo na sexualidade. Em estudo, a fadiga, a dor, o aspecto
emagrecido e as ulceras nas pernas concerniram-se para a baixa autoestima e a reducdo da
motivagao para o envolvimento com potenciais parceiros afetivos (Xavier A.S.G., et al., 2019).
Esses aspectos demonstram que as repercussdes fisicas da doenca influenciam diretamente a
percepgao que as mulheres possuem de si mesmas e de sua atratividade.

Além das repercussdes sociais, emocionais e reprodutivas anteriormente discutidas, as
manifestacoes da DF exercem influéncia direta sobre a fun¢do sexual feminina. Em
consonancia a isso, outro estudo evidenciou que as mulheres se sentem menos atraentes € em
razdo disso e associado as demais manifestacdes clinicas, tendem a apresentar maior
indisposi¢do para o ato sexual (Silva, J.G.T., et al., 2018). Nesse sentido em um estudo
comparativo entre 435 mulheres com DF e 406 mulheres do grupo controle, as mulheres com
DF apresentaram menor frequéncia de relagdes sexuais quando comparadas as participantes
sem a doenca (Adesoye, O.B., et al. 2022). Esse achado sugere que os impactos da doenga
extrapolam os aspectos fisicos, repercutindo também sobre o desejo, a intimidade e a qualidade
das relagdes afetivas.

Entretanto, as mulheres com DF relataram maior frequéncia de dispareunia quando
comparadas as mulheres do grupo controle (Adesoye, O.B., et al. 2022). Esse achado evidencia
o explanado por Silva e colaboradores (2018), segundo os quais a reducdo do desejo e da libido,
bem como a privagdo da atividade sexual, sdo influenciadas pela dor durante o ato sexual. Isso
ocorre porque, em decorréncia das manifestacdes algicas da DF, as mulheres passam a
desenvolver receio de se expor a novos estimulos dolorosos (Silva, J.G.T., ef al., 2018). Dessa
maneira, a dor assume papel central na experiéncia sexual dessas mulheres, funcionando como
importante fator limitante para a vivéncia satisfatoria da sexualidade.

Esse resultado corrobora o estudo de Adesoye e colaboradores (2022) que verificou que
mais da metade das mulheres relataram crises induzidas pelo sexo (54,02%) e pelo orgasmo
(56,55%), tendo como fatores precipitantes a exaustdo e a desidratagdo. Além disso, observou-
se a preferéncia das mulheres com DF por posi¢des sexuais menos extenuantes, como a posi¢ao

missionaria (79,57%). Tais resultados explicitam as repercussdes negativas da doenca

29



falciforme na sexualidade feminina. Assim, adaptacdes comportamentais relacionadas a
atividade sexual parecem constituir estratégias de enfrentamento utilizadas para minimizar o
risco de agravamento dos sintomas.

Todavia, a vivéncia da sexualidade pode ser afetada por questdes psicossociais e
afetivas. Em estudo, o medo de rejeicao e consequentemente abandono pelo parceiro, desperta
o anseio de simular uma libido inexistente (Xavier A.S.G., ef al., 2019). Além disso, mulheres
com DF apresentaram pontua¢des menores em todos os dominios avaliados pelo instrumento
de fun¢ao sexual feminina - desejo, excitagao, lubrificacdo, orgasmo, satisfacao e dor - quando
comparadas as mulheres sem a doenca (Adesoye, O.B., et al. 2022). Esses resultados refor¢am
que a sexualidade deve ser compreendida para além da dimensdo bioldgica, envolvendo
também fatores emocionais, relacionais e subjetivos.

De maneira semelhante, em outro estudo realizado com 100 pessoas com Talassemia,
as mulheres apresentaram menor qualidade de vida sexual quando comparadas aos homens
participantes da pesquisa (Tastan, S., et al. 2023). Portanto, diante das disfungdes sexuais
identificadas e de suas repercussdes para a expressao da sexualidade de mulheres com DF,torna-
se necessario que os servigcos de satde oferecam assisténcia qualificada e direcionada as suas
reais necessidades. Tal perspectiva reforca a importancia da incorporacao da saude sexual como
componente essencial da atengdo integral a mulher com doenga falciforme.

No que se refere as lacunas identificadas na produgao cientifica, esta revisdo destaca a
auséncia do uso de escalas validadas para avaliar a fun¢do sexual feminina como Female Sexual
Function Index (FSFI) (Pacagnella, R.C. et al., 2008), e o Sexual Quality of Life-Female (SQol-
F) (Pereira, A. e Souza, W., 2022). Apenas dois estudos selecionados nesta revisdo utilizaram
essas escalas (Tastan, S., et al. 2023; Adesoye, O.B., et al. 2022), assim como sao escassas as
evidéncias acerca da aplicacdo pratica desse conhecimento pelos profissionais de satde. Essa
limitagao metodoldgica dificulta a comparagao entre estudos e restringe a compreensao mais
aprofundada das repercussdes da DF sobre a sexualidade feminina.

Apontam-se como limitagdes desta revisdo a auséncia de busca em bases de literatura
cinzenta, a inclusdo exclusiva de artigos disponiveis gratuitamente ¢ a escassa producao
cientifica na tematica. Portanto, sugere-se o desenvolvimento de novas pesquisas na area,
especialmente com delineamentos mistos e longitudinais, bem como a utilizacdo de
instrumentos validados para avaliagdo da sexualidade e da qualidade de vida sexual.

Adicionalmente, recomenda-se que futuros estudos explorem estratégias de intervengado
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capazes de subsidiar a pratica clinica e fortalecer a assisténcia integral a saude sexual e

reprodutiva de mulheres com DF.

5 CONCLUSAO

Este estudo mapeou evidéncias cientificas acerca da sexualidade de mulheres com
Doenga Falciforme, evidenciando que essa dimensdo ¢ impactada por fatores fisicos,
emocionais, reprodutivos e socioculturais. De um modo geral, a literatura retrata a sexualidade
essencialmente no ambito da reproducdo, desconsiderando que ela também se caracteriza por
dimensdes subjetivas e relacionais. Essa lacuna refor¢a a necessidade de ampliacao de
pesquisas e de qualificagdo da assisténcia. Os achados também evidenciam que o impacto da
DF transcende o campo bioldgico e alcanca dimensdes de género e identidade. Esse panorama
aponta para a necessidade de aprimoramento das praticas assistenciais e da formagdo dos
profissionais de satide quanto a sexualidade e ao cuidado integral de mulheres com DF.

Além disso, os estudos tornam claro a necessidade de intervengdes educativas centradas
nas necessidades especificas de mulheres com DF. Uma vez que a auséncia da literacia em
satde ¢ percebida como fragilidade para a prestagdo do cuidado e para a manuten¢do da
autonomia da mulher frente ao proprio cuidado reprodutivo e sexual.

Por fim, o trabalho permite dar luz a uma problematica pouco discutida, mas que deve
ser pensada pelos gestores, formuladores das politicas publicas e profissionais de saude, uma
vez que precisam ser repensadas a forma de prestar assisténcia a satde sexual e sexualidade de
pessoas com DF a fim de subsidiar praticas assistenciais que promovam a saude integral e a
qualidade de vida dessa populagdo de forma equanime e universal, conforme principios e

diretrizes dos sistemas de saude.
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ANEXO A - PROTOCOLO DA REVISAO

TITULO: Sexualidade de mulheres diagnosticadas com Doenga Falciforme: uma revisdo de
€sCopo

RESUMO

Objetivo: Mapear as evidéncias disponiveis na literatura sobre a sexualidade de mulheres com
Doenca Falciforme em diferentes contextos de atencdo a saude. Método: O método seguira as
recomendacgdes propostas pelo manual do Joanna Briggs Institute para revisao de escopo. Serao
considerados estudos publicados que atendam aos critérios de inclusdo, sem restricdo de idioma
e tempo. As fontes de busca abrangem bases de dados como PubMed, LILACS, Scopus, Scielo,
Cochrane Library, Embase, Web of Science e PsycINFO. Dois revisores independentes
realizardo a selecdo dos artigos, e eventuais discordancias serdo resolvidas por um terceiro
revisor. As publicacdes serdo selecionadas pelo Rayyan. Os dados serdo extraidos usando um
instrumento elaborado pelos revisores e os resultados serdo apresentados por meio de tabelas,
quadros, fluxogramas e sintese narrativa orientados pelo PRISMA-ScR.

INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) ¢ uma hemoglobinopatia hereditaria de carater cronico,
resultante de mutacdo no gene da B-globina, que leva a producdo de hemoglobina S (HbS) e a
deformagao dos eritrocitos em formato de foice. Essas alteracdes favorecem fendmenos vaso-
oclusivos e hemolise, comprometendo a oxigenacgao tecidual e causando complicagdes agudas
e cronicas em diversos 0rgdos e sistemas (Silva et al., 2024; Toledo et al., 2020). No Brasil, a
DF apresenta maior prevaléncia em populagdes negras e pardas, com destaque para a Bahia e
Minas Gerais, sendo reconhecida como um relevante problema de saude publica (Agéncia
Minas, 2021).

A sexualidade, por sua vez, ¢ um aspecto central da vida humana, integrando dimensdes
bioldgicas, psicoldgicas e socioculturais, e esta relacionada a prazer, intimidade, identidade e
vinculos afetivos (Soares et al., 2024). A Organizacao Mundial da Satde (OMS) a define como
uma experiéncia multifacetada, que se expressa por meio de pensamentos, emogoes, relagdes e
comportamentos, variando ao longo da vida e influenciada por fatores contextuais e individuais.
Alteragdes nessa esfera podem repercutir significativamente na autoestima, nas relacdes
interpessoais e na qualidade de vida global (OMS, 2006).

Além disso, conforme estudo acerca da influéncia sexual na qualidade de vida das
mulheres, ¢ fundamental conhecer os fatores que podem interferir na vida sexual, uma vez que
a sexualidade ¢ um dos pilares para o envelhecimento sadio. Conhecé-los pode ser benéfico
para a formulacdo de melhores a¢des no processo assistencial (Soares et al., 2024).

Nas mulheres com DF, a vivéncia da sexualidade pode ser afetada por multiplos fatores
interligados. Fisiologicamente, a doenca estd associada a atraso puberal, disfungdes menstruais,
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reducdo do desejo sexual e dispareunia, condigdes que podem estar relacionadas tanto a
alteragdes hormonais quanto a presenca de dor cronica e fadiga (Xavier et al., 2019; Moura et
al., 2022). Psicologicamente, sentimento de inseguranga quanto a imagem corporal,
frequentemente influenciados por manifestagdes como ictericia, ulceras e perda de peso, podem
comprometer a autoaceitagdo e dificultar o estabelecimento de relagdes intimas (Soares et al.,
2024; Xavier et al., 2019).

Adicionalmente, fatores socioculturais, como o racismo estrutural, desigualdade de
género e estigma em relacdo a doenga, podem intensificar barreiras para a expressdo plena da
sexualidade feminina. Tais aspectos contribuem para uma maior prevaléncia de disfungdes
sexuais, incluindo dificuldades relacionadas ao desejo, excitagdo e orgasmo, além de
insatisfacdo conjugal (Brasil, 2015 p. 30; Adesoye & Akhigbe, 2022).

Apesar da relevancia do tema, ainda existem lacunas na producdo cientifica acerca da
relacdo entre DF e sexualidade feminina, especialmente no contexto brasileiro. A escassez de
revisdes abrangentes e sistematicas sobre essa interface dificulta a construgdo de estratégias de
cuidado integral que contemplem, de forma sensivel e inclusiva, as necessidades sexuais e
reprodutivas dessas mulheres (Soares et al., 2024; Brasil, 2015 p. 30).

Nesse sentido, esta revisdo de escopo tem como objetivo mapear as evidéncias
cientificas disponiveis sobre o impacto da Doenca Falciforme na sexualidade de mulheres,
considerando variaveis sociodemograficas e clinicas, a fim de subsidiar praticas assistenciais
que promovam a saude sexual e a qualidade de vida dessa populagao.

OBJETIVO: Mapear as evidéncias disponiveis na literatura sobre a sexualidade de mulheres
com Doenca Falciforme em diferentes contextos de aten¢ao a satude.

METODOLOGIA

Tipo de estudo

Trata-se de uma Scoping Review, elaborada segundo o método recomendado pela
Joanna Briggs Institute (JBI) Reviewers Manual (PETERS et al., 2020). Sera organizada em
seis etapas que serdo adotadas ao longo da pesquisa. Estas incluem: (1) definicdo da questao de
pesquisa, (2) identificacdo de estudos pertinentes, (3) selecdo de estudos, (4) mapeamento de
dados, (5) sintese e apresentagdo de resultados, e (6) consulta a especialistas, de forma opcional.

Pergunta de pesquisa

Para identificagdo da pergunta de pesquisa utilizou-se a combinagdo mnemonica PCC
(“P” se refere a populacao, representada pelas mulheres com Doenca Falciforme, “C”, se refere
ao conceito, e diz respeito a sexualidade e por fim, “C” refere-se ao contexto, e neste estudo ¢
qualquer nivel de atengdo a saude).
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P -> populagao -> mulheres diagnosticadas com Doenga Falciforme.
C -> conceito -> sexualidade.
C -> contexto -> qualquer nivel de atengdo a satde.

Desse modo obtém a seguinte questao “Quais sao as evidéncias disponiveis na literatura
sobre a sexualidade de mulheres com Doenca Falciforme em diferentes contextos de atengao a
saude?”.

Perguntas secundérias

e Quais fatores influenciam a sexualidade de mulheres que vivem com a Doenca
Falciforme?

e Como a sexualidade de mulheres com Doenca Falciforme tem sido abordada nas
pesquisas sobre qualidade de vida?

Estratégia de busca

Os dados serdo extraidos das bases de dados previamente escolhidas levando em
consideracdo a criticidade cientifica para a indexacdo de periddicos e relevancia para a
Enfermagem. A estratégia de busca e pesquisa principal serd elaborada por uma bibliotecaria
experiente e revisada pelos pesquisadores. A primeira etapa para a construgdo da estratégia de
busca seré pela identificacdo dos termos de busca controlados adequados as bases de dados
escolhidas: Descritores em Ciéncias da Satide — DECS — por meio do Portal Regional da
Biblioteca Virtual em Saude; Medical Subject Healding — MESH — por meio do PubMed;
Emtree — Embase subject headings — por meio da base de dados EMBASE — Elsevier. Além
disso, serao identificados termos nao controlados.

A partir dos descritores e termos livres, serdo elaboradas e adaptadas estratégias de
busca de acordo com as especificidades de cada base e serdo empregados os operadores
booleanos OR e AND. As bases de dados selecionadas serdo: PubMed, LILACS, Scopus,
Scielo, Cochrane Library, Embase, Web of Science e PsycINFO. As estratégias de busca estao
disponiveis no repositorio OSF para consulta e reproducao.

A estratégia de busca incluira descritores controlados (DeCS/MeSH) e termos livres em
portugués, inglés e espanhol, tais como: “Sexualidade” OR “Fungdo Sexual” OR “Sexual
Health” OR “Sexual Function” AND “Doenga Falciforme” OR “Sickle Cell Disease” AND
“Mulheres” OR “Women”. Os termos serdo combinados com operadores booleanos AND e
OR, para refinar a busca e identificar termos que possam contribuir para o desenvolvimento da
pesquisa. O apoio de bibliotecario podera ser solicitado para otimizagdo das buscas.
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Critérios de inclusdo

As publicagdes que serdo selecionadas seguem os seguintes critérios de inclusio:
estudos com mulheres diagnosticadas com Doenca Falciforme, evidéncias que abordem a
sexualidade. Serdo incluidos artigos originais submetidos a revisdo por pares, abrangendo
pesquisas quantitativas, qualitativas ou mistas. Serdo incluidas produgdes cientificas
publicadas nos idiomas portugués, espanhol ou inglés, disponiveis na forma de artigos
cientificos gratuitos, completos e online. Nao sera feito recorte temporal.

Critérios de exclusdo

Serdo excluidos artigos que ndo respondem a pergunta de pesquisa, artigos secundarios
como revisdes de literatura de todas as naturezas, trabalhos académicos como monografias,
dissertacdes e teses, bem como textos nao cientificos disponiveis na Internet, editoriais, cartas
ao editor e artigos sem acesso integral nas bases de dados consultadas.

Selecao dos estudos incluidos na revisao

Para o gerenciamento da pesquisa sera utilizado a inteligéncia artificial Rayyan.ai, onde
ocorrerd a exclusdo de duplicatas bem como a selecdo dos artigos que serdo incluidos e
excluidos. A selecdo ocorrerd em etapas consecutivas: primeiramente pelo titulo; em seguida,
pelo resumo; e, por fim, pela leitura completa do artigo.

Extracdo de dados

A extracdo dos dados ocorrerd por dois revisores independentes por meio de um
instrumento que sera desenvolvido pelas proprias pesquisadoras em um quadro do software
Microsoft Word com base na orientacao metodolédgica para revisoes de escopo do JBI (PETERS
et al., 2020). De tal forma a abarcar informagdes sobre o autor, titulo, ano de publicagdo,
periodico, regido, cenario, participantes, delineamento do estudo e os métodos utilizados para
coleta e analise dos dados, bem como os principais resultados.

Os resultados serdo apresentados em tabelas e o processo de buscas bibliograficas e a
de selegdo e inclusdo dos estudos sdo apresentados conforme o PRISMA adaptado de acordo
com as instrugcdes do Preferred Reporting Itens for Systematic Reviews and Meta-Analyses
(PAGE et al., 2021).
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Tipo de pesquisa

() Revisdo sistematica ( x ) Revisdo de escopo ( ) Revisdo integrativa

( )Buscageral ( )Outros
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Abrangéncia dos artigos

( ) Ultimos 5 anos ( ) Ultimos 10 anos (x ) Qualquer data

Tema da pesquisa
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ANEXO C - LEVANTAMENTO BIBLIOGRAFICO

LILACS PLUS =100

mh:"Anemia Falciforme" OR (Anemia Falciforme) OR (Doenga Falciforme)
OR (Doenga da Hemoglobina S) OR (Doenca de Células Falciformes) OR
(Doencas Falciformes) OR (Doencgas de Células Falciformes) OR (Anemia,
Sickle Cell) OR (Anemias, Sickle Cell) OR (Cell Disease, Sickle) OR (Cell
Diseases, Sickle) OR (Cell Disorder, Sickle) OR (Cell Disorders, Sickle) OR
(Disease, Hemoglobin S) OR (HbS Disease) OR (Hemoglobin S Disease)
OR (Hemoglobin S Diseases) OR (Sickle Cell Anemia) OR (Sickle Cell
Anemias) OR (Sickle Cell Disease) OR (Sickle Cell Diseases) OR (Sickle
Cell Disorder) OR (Sickle Cell Disorders) OR (Sickling Disorder Due to
Hemoglobin S) OR (Anemia de Células Falciformes) OR (Enfermedad
Falciforme) OR (Enfermedad de Células Falciformes) OR (Enfermedad de
la Hemoglobina S) OR (Enfermedades Falciformes) OR (Enfermedades de
Células Falciformes) OR mh:C15.378.050.141.150.150$% OR
mh:C15.378.420.155% OR mh:C16.320.070.150$ OR
mh:C16.320.365.155%

AND | mh:"Mulheres" OR Mulheres OR Meninas OR Mulher OR Women OR Girl
OR Girls OR Woman OR (Women Groups) OR (Women's Group) OR
(Women's Groups) OR Mujeres OR Chicas OR Mujer OR Nifias OR
mh:M01.975%

AND | mh:"Sexualidade" OR Sexualidade OR Sexuality OR Sexualidad OR
mh:F01.145.802.975% OR mh:G08.686.867$ OR mh:SP2.770.913.710%
OR mh:SP3.311.750.536.100.428%

OR | mh:"Saude Sexual" OR (Saude Sexual) OR (Sexual Health) OR (Health,
Sexual) OR (Salud Sexual) OR mh:N01.400.663% OR mh:SP2.770.913%

OR | mh:"Saude Reprodutiva" OR (Saude Reprodutiva) OR (Saude Sexual e
Reprodutiva) OR (Reproductive Health) OR (Health, Reproductive) OR
(Sexual and Reproductive Health) OR (Salud Reproductiva) OR (Salud
Reproductora) OR (Salud Sexual y Reproductiva) OR (Salud de la
Reproduccion) OR mh:N01.400.625% OR mh:SP2.770.875%

https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?u_filter%5B%5D=fulltext&u_filter%5B%5D=db&u_filter%5B%5D=
mj_cluster&u_filter%5B%5D=type of study&u_filter%5B%5D=la&u_filter%5B%5D=type&fb=&output=
&lang=pt&from=1&sort=&format=&count=&page=1&tab=&skfp=&index=&q=%28mh%3A%22Anemia+
Falciforme%22+0OR+%28Anemia+Falciforme%29+0R+%28Doen%C3%A7a+Falciforme%29+0OR+%2
8Doen%C3%A7a+da+Hemoglobina+S%29+0R+%28Doen%C3%A7a+de+C%C3%A9lulas+Falciform
€5%29+0OR+%28Doen%C3%A7as+Falciformes%29+0OR+%28Doen%C3%A7as+de+C%C3%A9lulas
+Falciformes%29+0R+%28Anemia%2C+Sickle+Cell%29+0R+%28Anemias%2C+Sickle+Cell%29+0
R+%28Cell+Disease%2C+Sickle%29+0OR+%28Cell+Diseases%2C+Sickle%29+0OR+%28Cell+Disord




er%2C+Sickle%29+0OR+%28Cell+Disorders%2C+Sickle%29+0OR+%28Disease%2C+Hemoglobin+S
%29+0OR+%28HbS+Disease%29+0OR+%28Hemoglobin+S+Disease%29+0OR+%28Hemoglobin+S+Di
seases%29+0OR+%28Sickle+Cell+Anemia%29+0OR+%28Sickle+Cell+Anemias%29+0OR+%28Sickle+
Cell+Disease%29+0OR+%28Sickle+Cell+Diseases%29+0OR+%28Sickle+Cell+Disorder%29+0OR+%28
Sickle+Cell+Disorders%29+0R+%28Sickling+Disorder+Due+to+Hemoglobin+S%29+0OR+%28Anemi
a+de+C%C3%A9lulas+Falciformes%29+0OR+%28Enfermedad+Falciforme%29+0OR+%28Enfermedad
+de+C%C3%A9lulas+Falciformes%29+0R+%28Enfermedad+de+la+Hemoglobina+S%29+0OR+%28E

nfermedades+Falciformes%29+0OR+%28Enfermedades+de+C%C3%A9lulas+Falciformes%29+0OR+

mh%3AC15.378.050.141.150.150%24+OR+mh%3AC15.378.420.155%24+0OR+mh%3AC16.320.070.
150%24+0OR+mh%3AC16.320.365.155%24%29+AND+%28mh%3A%22Mulheres%22+0OR+Mulheres
+OR+Meninas+OR+Mulher+OR+Women+OR+Girl+OR+Girls+OR+Woman+OR+%28Women+Groups

%29+0OR+%28Women%27s+Group%29+0OR+%28Women%27s+Groups%29+0OR+Mujeres+OR+Chi
cas+tOR+Mujer+OR+Ni%C3%B1as+OR+mh%3AMO01.975%24%29+AND+%28mh%3A%22Sexualida
de%22+0OR+Sexualidade+OR+Sexuality+tOR+Sexualidad+OR+mh%3AF01.145.802.975%24+OR+m
h%3AG08.686.867%24+0OR+mh%3ASP2.770.913.710%24+OR+mh%3ASP3.311.750.536.100.428%
24%29+0OR+%28mh%3A%22Sa%C3%BAde+Sexual%22+0OR+%28Sa%C3%BAde+Sexual%29+0OR
+%28Sexual+Health%29+0OR+%28Health%2C+Sexual%29+0OR+%28Salud+Sexual%29+0OR+mh%3
AN01.400.663%24+OR+mh%3ASP2.770.913%24%29+0OR+%28mh%3A%22Sa%C3%BAde+Reprod
utiva%22+0OR+%28Sa%C3%BAde+Reprodutiva%29+0OR+%28Sa%C3%BAde+Sexual+e+Reprodutiv
a%29+0OR+%28Reproductive+Health%29+0OR+%28Health%2C+Reproductive %29+0OR+%28Sexual +
and+Reproductive+Health%29+0OR+%28Salud+Reproductiva%29+0OR+%28Salud+Reproductora%29
+0OR+%28Salud+Sexual+y+Reproductiva%29+0OR+%28Salud+de+la+Reproducci%C3%B3n%29+0OR
+mh%3AN01.400.625%24+0OR+mh%3ASP2.770.875%24%29&where=&filter%5Bla%5D %5B%5D=en
&filter%5Bla%5D %5B %5D=es&filter%5Bl1a%5D %5B %5D=pt&filter% 5Btype % 5D % 5B %5D=article&ye
ars=on&range_year_start=2020&range year _end=2025

SCIELO = 37

(Anemia Falciforme) OR (Doenga Falciforme) OR (Doenga da Hemoglobina
S) OR (Doencga de Células Falciformes) OR (Doengas Falciformes) OR
(Doencas de Células Falciformes) OR (Anemia, Sickle Cell) OR (Anemias,
Sickle Cell) OR (Cell Disease, Sickle) OR (Cell Diseases, Sickle) OR (Cell
Disorder, Sickle) OR (Cell Disorders, Sickle) OR (Disease, Hemoglobin S)
OR (HbS Disease) OR (Hemoglobin S Disease) OR (Hemoglobin S
Diseases) OR (Sickle Cell Anemia) OR (Sickle Cell Anemias) OR (Sickle
Cell Disease) OR (Sickle Cell Diseases) OR (Sickle Cell Disorder) OR
(Sickle Cell Disorders) OR (Sickling Disorder Due to Hemoglobin S) OR
(Anemia de Células Falciformes) OR (Enfermedad Falciforme) OR
(Enfermedad de Células Falciformes) OR (Enfermedad de la Hemoglobina
S) OR (Enfermedades Falciformes) OR (Enfermedades de Células
Falciformes)

AND | Mulheres OR Meninas OR Mulher OR Women OR Girl OR Girls OR

Woman OR (Women Groups) OR (Women's Group) OR (Women's Groups)
OR Mujeres OR Chicas OR Mujer OR Nifas

AND | Sexualidade OR Sexuality OR Sexualidad
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OR | (Saude Sexual) OR (Sexual Health) OR (Health, Sexual) OR (Salud
Sexual)

OR | (Saude Reprodutiva) OR (Saude Sexual e Reprodutiva) OR (Reproductive
Health) OR (Health, Reproductive) OR (Sexual and Reproductive Health)
OR (Salud Reproductiva) OR (Salud Reproductora) OR (Salud Sexual y
Reproductiva) OR (Salud de la Reproduccion)

https://search.scielo.org/?fb=&q=%28%28Anemia+Falciforme%29+0OR+%28Doen%C3%A7a+Falcifor
me%29+0R+%28Doen%C3%A7a+da+Hemoglobina+S%29+0OR+%28Doen%C3%A7a+de+C%C3%A

9lulas+Falciformes%29+0OR+%28Do0en%C3%A7as+Falciformes%29+0OR+%28Doen%C3%A7as+de+
C%C3%A9lulas+Falciformes%29+0OR+%28Anemia%2C+Sickle+Cell%29+0OR+%28Anemias%2C+Sic

kle+Cell%29+0OR+%28Cell+Disease%2C+Sickle%29+0OR+%28Cell+Diseases%2C+Sickle%29+0OR+
%28Cell+Disorder%2C+Sickle%29+0OR+%28Cell+Disorders%2C+Sickle%29+0OR+%28Disease%2C+
Hemoglobin+S%29+0R+%28HbS+Disease %29+ OR+%28Hemoglobin+S+Disease%29+0OR+%28He
moglobin+S+Diseases%29+0OR+%28Sickle+Cell+tAnemia%29+0OR+%28Sickle+Cell+Anemias%29+0
R+%28Sickle+Cell+Disease%29+0OR+%28Sickle+Cell+Diseases%29+0OR+%28Sickle+Cell+Disorder
%29+0OR+%28Sickle+Cell+Disorders%29+0OR+%28Sickling+Disorder+Due+to+Hemoglobin+S %29+
OR+%28Anemia+de+C%C3%A9lulas+Falciformes%29+OR+%28Enfermedad+Falciforme%29+0OR+
%28Enfermedad+de+C%C3%A9lulas+Falciformes%29+0OR+%28Enfermedad+de+la+tHemoglobina+
S%29+0OR+%28Enfermedades+Falciformes%29+0OR+%28Enfermedades+de+C%C3%A9lulas+Falcif
ormes%29+%29+AND+%28Mulheres+OR+Meninas+OR+Mulher+OR+Women+OR+Girl+ OR+Girls+O

R+Woman+OR+%28Women+Groups%29+0OR+%28Women%27s+Group%29+0R+%28Women%27s

+Groups%29+0OR+Mujeres+OR+Chicas+OR+Mujer+OR+Ni%C3%B1as+%29+AND+%28Sexualidade

+0OR+Sexuality+OR+Sexualidad+%29+0R+%28%28Sa%C3%BAde+Sexual%29+0OR+%28Sexual+H
ealth%29+0OR+%28Health%2C+Sexual%29+0OR+%28Salud+Sexual%29+%29+0OR+%28%28Sa%C3
%BAde+Reprodutiva%29+0OR+%28Sa%C3%BAde+Sexual+e+Reprodutiva%29+0OR+%28Reproducti
vetHealth%29+0R+%28Health%2C+Reproductive%29+0OR+%28Sexual+and+Reproductive+Health
%29+0OR+%28Salud+Reproductiva%29+0OR+%28Salud+Reproductora%29+0OR+%28Salud+Sexual +
y+Reproductiva%29+0OR+%28Salud+de+la+Reproducci%C3%B3n%29+%29&lang=pt&where=&filter
%5Byear_cluster%5D%5B%5D=2024&filter%5Byear_cluster%5D%5B%5D=2020&filter%5Byear_clus
ter%5D%5B%5D=2021&filter%5Byear cluster%5D%5B%5D=2022&filter%5Byear_cluster%5D%5B%
5D=2023

PUBMED = 81

"Anemia, Sickle Cell"[Mesh] OR (Anemia, Sickle Cell) OR (Anemias, Sickle
Cell) OR (Cell Disease, Sickle) OR (Cell Diseases, Sickle) OR (Cell
Disorder, Sickle) OR (Cell Disorders, Sickle) OR (Disease, Hemoglobin S)
OR (HbS Disease) OR (Hemoglobin S Disease) OR (Hemoglobin S
Diseases) OR (Sickle Cell Anemia) OR (Sickle Cell Anemias) OR (Sickle
Cell Disease) OR (Sickle Cell Diseases) OR (Sickle Cell Disorder) OR
(Sickle Cell Disorders) OR (Sickling Disorder Due to Hemoglobin S)
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AND | "Women"[Mesh] OR Women OR Girls OR Girl OR Woman OR (Women's
Groups) OR (Women Groups) OR (Women's Group)
AND | "Sexuality"[Mesh] OR Sexuality
OR | "Sexual Health"[Mesh] OR (Sexual Health) OR (Health, Sexual)
OR | "Reproductive Health"[Mesh] OR (Reproductive Health) OR (Health,

Reproductive) OR (Sexual and Reproductive Health)

https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/?term=%231+AND+%232+AND+%28%233+OR+%234+0OR+%235%

#1 AND #2 AND (#3 OR #4 OR #5)

29&filter=datesearch.y 5&filter=lang.english&filter=lang.portuguese&format=abstract

COCHRANE LIBRARY =0

Anemia, Sickle Cell
AND | Women
AND | Sexuality
OR | Sexual Health
OR | Reproductive Health
OR | "Sexual and Reproductive Health"

#1 AND #2 AND (#3 OR #4 OR #5 OR #6)

EMBASE =73

'sickle cell anemia'/exp OR 'anaemia, sickle cell' OR 'anemia, sickle cell'
OR 'drepanocytemia’ OR 'drepanocytic anaemia' OR 'drepanocytic anemia'
OR 'drepanocytosis' OR 'haemoglobin SS' OR 'haemoglobin SS disease'
OR 'Hb SS disease' OR 'hemoglobin SS' OR 'hemoglobin SS disease' OR
'homozygous Hb S disease' OR 'homozygous sickle cell anaemia' OR
'homozygous sickle cell anemia' OR 'homozygous sickle cell disease' OR
'meniscocytosis' OR 'sickle anaemia' OR 'sickle anemia' OR 'sickle cell
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anaemia' OR 'sickle cell disease' OR 'sickle cell disorder' OR 'SS disease
(sickle cell)' OR 'sickle cell anemia’

AND

'female'/exp OR 'females' OR 'woman' OR 'women' OR 'female’

AND

'sexuality'/exp OR 'psychosexuality’ OR 'sexual functioning' OR 'sexual
habit' OR 'sexual hygiene' OR 'sexual partner' OR 'sexual partners' OR
'sexual reinforcement' OR 'sexual relation' OR 'sexuality’

OR

'sexual health'/exp OR 'sexual health'

OR

'reproductive health'/exp OR 'reproductive health' OR 'Sexual and
Reproductive Health'

#3 OR #4 OR #5 = #6

#1 AND #2 AND #6 = #7

WEB OF SCIENCE = 35

"Anemia, Sickle Cell" OR "Anemias, Sickle Cell" OR "Sickle Cell Anemias"
OR "Hemoglobin S Disease" OR "Disease, Hemoglobin S" OR
"Hemoglobin S Diseases" OR "Sickle Cell Disease" OR "Cell Disease,
Sickle" OR "Cell Diseases, Sickle" OR "Sickle Cell Diseases" OR "Sickle
Cell Disorders" OR "Cell Disorder, Sickle" OR "Cell Disorders, Sickle" OR
"Sickle Cell Disorder" OR "Sickling Disorder Due to Hemoglobin S"
OR"HbS Disease" OR "Sickle Cell Anemia"

AND

Women OR Girls OR Girl OR Woman OR "Women's Groups" OR "Women
Groups" OR "Women's Group"

AND

Sexuality

OR

"Sexual Health" OR "Health, Sexual”

OR

"Reproductive Health" OR "Health, Reproductive" OR "Sexual and
Reproductive Health"

#3 OR #4 OR #5 = #6
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#1 AND #2 AND #6 = #7

SCOPUS =723

"Anemia, Sickle Cell" OR "Anemias, Sickle Cell" OR "Sickle Cell Anemias"
OR "Hemoglobin S Disease" OR "Disease, Hemoglobin S" OR
"Hemoglobin S Diseases" OR "Sickle Cell Disease" OR "Cell Disease,
Sickle" OR "Cell Diseases, Sickle" OR "Sickle Cell Diseases" OR "Sickle
Cell Disorders" OR "Cell Disorder, Sickle" OR "Cell Disorders, Sickle" OR
"Sickle Cell Disorder" OR "Sickling Disorder Due to Hemoglobin S"
OR"HbS Disease" OR "Sickle Cell Anemia"

AND

Women OR Girls OR Girl OR Woman OR "Women's Groups" OR "Women
Groups" OR "Women's Group"

AND

Sexuality

OR

"Sexual Health" OR "Health, Sexual"

OR

"Reproductive Health" OR "Health, Reproductive" OR "Sexual and
Reproductive Health"

49



ANEXO D - INSTRUMENTO PARA EXTRACAO DE DADOS WORD

ID | Autor Base de Tipo de
Ano Dados estudo
Periodico
Al | Pedrosa, Scielo Qualitativ
3 E. V. Revista 0
2021 Gaucha de
@) Enfermagem

Populagio

Idade Resultados Conclusdo/
Objetivo
25-38 Desconhecimento da | A mulher com

anos

mulher com DF sobre o que
vem a ser planejamento
reprodutivo.  Das 15
participantes, 11 referiram
nunca ter ouvido o termo
“planejamento  familiar”
nas consultas em unidades
basicas de saude e nos
servigos de referéncia em
que sdo acompanhadas.

Falta de acesso a
informagdo segura para o
uso correto de
contraceptivos,

favorecendo a
automedicagdo ou
perpetuando duavidas,

medos e anseios.

Grande parte das
participantes relatou ter
iniciado métodos
contraceptivos sem
orientacdo de um
profissional de saude e ter
apresentado efeitos

colaterais nas primeiras
experiéncias com métodos.

o acetato de
medroxiprogesterona
(injetavel trimestral)

aparece como o método
mais aceito, seguido pelo
preservativo masculino.

Insatisfagdo com efeitos
colaterais - auséncia da
menstruagdo gerando
sensacdo de falsa gravidez;

A influéncia do parceiro na
método
aparece
como fator importante na

escolha do
contraceptivo

DF sofre
influéncia  de
varios fatores:
medo da
gestagdo, falta
de informagdo
sobre
planejamento
reprodutivo,
efeitos
colaterais dos
métodos
contraceptivos,
influéncia  do
parceiro,
influéncia
profissional e
dificuldades de

acesso a0
Servico de
saude.
OBJETIVO:

compreender as
percepgdes de
mulheres com
DF acerca da
assisténcia
recebida sobre
contracepgao €
planejamento
reprodutivo em
um servigo
publico de
saude.
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adesdao e uso correto do
condom;

(0] uso da pilula
(contraceptivo  hormonal
oral combinado) aparece
com pouca aceitagio e
adesdo por ser um método
que necessita ser lembrado
e utilizado diariamente.
Além do medo do efeito
colateral da pilula;

As participantes
demonstraram inseguranga
e medo perante a agdo do
DIU;

Oito mulheres relataram
que ndo desejariam nova
gravidez pelo temor de
reviver 0s  problemas
enfrentados em gravidezes
anteriores;

Sete entrevistadas haviam
experimentado a ocorréncia
de abortos espontaneos em
gestagdes anteriores;

O medo de engravidar
aparece como o principal
fator de escolha e
continuagdo de uso do
método contraceptivo -
aumento das crises algicas
e internagdes, o medo de
morrer, de ter filhos com
malformagdes, que nao
sobrevivam ou que venham
a sofrer com a doenga;

A visdo do profissional de
saude centrado nos riscos
gestacionais na mulher com
DF, acaba por amedrontar e
desencorajar mulheres que
possuem o desejo de ser
mae, contribuindo para a
construgdo do pensamento
equivocado, amplamente
difundido, que a mulher
com DF ndo pode ter filhos
“Fiquei até com vergonha
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Al

“4)

Roe, A.H..
2022

Embase
Elsevier
Contraception

Quantitati
Vo

quando engravidei, pra
dizer a0 médico”;

A consulta ginecologica foi
considerada um espago

importante para 0
acompanhamento da satde
e aquisicao de
conhecimento;

Influéncia profissional -
apesar de haver uma grande
preocupacio dos
profissionais de saude em
oferecer uma boa
orientagdo sobre métodos
para prevengio de
gravidez, muitas vezes, ndo
foi considerado o desejo da
paciente, comprometendo a
autonomia da mulher sobre
questdes reprodutivas.

18 - 45
anos

Nove participantes (19%)
relataram  histérico  de
aborto provocado.

14 participantes  (29%)
relataram um historico de
TEV.

A idade média da menarca
foi de 14 anos.
A maioria relatou
menstruacdo regular a cada
4 semanas (71%).

Além de significativa
dismenorréia, sendo 15
(31%)  relataram  dor
moderada e 14 (29%) dor
intensa.

22 (46%)
episodios de dor vaso-
associada  a

relataram

oclusiva
menstruagao.

29 (60%) sentiram que era
muito importante evitar
engravidar no préximo ano,
e 34 (71%) tinham uma

A taxa de uso
de
anticoncepcion
al atual neste
estudo, 44%,
foi
significativame
nte menor do
que a taxa de
uso
anticoncepcion
al na populagio
em geral (65%),
destacando uma
lacuna
potencial  no
atendimento &
saude
reprodutiva de
mulheres com
doenga
falciforme.

OBJETIVO:
caracterizar as
escolhas
contraceptivas
atuais e  as
caracteristicas
contraceptivas
preferidas  de
mulheres com
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sensagdo de controle sobre
engravidar.

Dos 45 participantes que
responderam a uma
pergunta  sobre  abuso
sexual, coergdo ou estupro,
8 (18%) endossaram tal
historico.

A maioria dos participantes
era sexualmente ativa com
um parceiro masculino em
algum momento no
passado (n = 41, 85%), ¢
mais da metade estava
sexualmente ativa (n = 23,
56%).

Trinta e seis participantes
(77%) relataram ter usado
contracep¢ao.

Os anticoncepcionais mais
comuns ja utilizados foram
preservativos  (67%) e
deposito
medroxiprogesterona
(DMPA, 54%).

Acima da metade (n = 27,
56%) dos participantes nao
estavam atualmente usando

qualquer forma de
contracepg¢ao.
Uso atual eram DMPA (n=

6, 13%) e o dispositivo
intrauterino  (DIU)  de
progesterona (n = 6, 13%).

As  prioridades  mais
comuns para as
preferéncias contraceptivas
incluiram  eficicia na
prevencdo da gravidez (n =
39, 81%), o controle sobre
quando usar 0
anticoncepcional (n = 39,
81%), e falta de efeitos
colaterais (n = 38, 79%).

Nido altera o periodo
menstrual - muito
importante (n =22, 46%).

doenga
falciforme.
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Al

(6)

Oguntoye,
A.O.
2022

Embase
Elsevier
PEC
Innovation

Quantitati
vo

167
participante
s com
diagnoéstico
de DF
(54%) ou
HbSA
(46%)

n=113 68%
Sexo
feminino

(separa
resultados
parcialmen
te)

Facil de usar (n =36, 75%).

Eu sou responsavel e ndo o
parceiro (n =33, 69%).

Nao tenho que lembrar
cada vez que fago sexo (n=
31, 65%).

18 -38
anos

Os participantes do F2F
tiveram menores
pontuagdes pré-teste e pos-
teste em média, 9.3£3.1 e
12.1£3.1 em comparagdo
com os participantes do OL

10.6+£3.4 ¢ 12.8+£3.4.

As mulheres gastaram em
média 72,7 + 34,5 minutos
enquanto seus homologos
masculinos gastaram 63,4 +
36,3 minutos.

As mulheres (78%)
estavam principalmente nas
categorias  de

Estimado 50% ou superior.

Tempo

O sexo, a modalidade e o
estado falciforme tiveram
efeito estatisticamente
significativo no
engajamento com o ajuste
da intervengdo para todas

as variaveis do modelo.

Os participantes do sexo
feminino tinham maiores
probabilidades de estar em
categorias de maior tempo
e eram susceptiveis de
gastar mais tempo na
intervengdo do que os seus
homologos do Sexo

masculino.

Ajuste para conhecimento e
modalidade de linha de
base, mais tempo gasto na
intervengdo foi associado
com maior conhecimento
pos-teste (p. p=.006).

Caracteristicas
pessoais
(género e
estado
falciforme) e a
modalidade de
intervengdo sdo
preditores  de
engajamento
com essa
intervengao.

Participantes

que sdo do sexo
feminino, tém
DF, ou estao
aprendendo

com a
modalidade

presencial sdo
mais propensos
a gastar mais
tempo na
intervengdo e
ter maior
engajamento.

OBJETIVO:
determinar  os
fatores que
preveem 0
engajamento de
jovens adultos
que tém doenca
falciforme ou
traco falciforme
com uma
intervengao
educativa em
saude
reprodutiva
online e os
efeitos do

54



engajamento no

conhecimento.
A6 | Linton, E. | Web of Quantitati | 50 jovens 18 - 30 n = 11, 33% das mulheres | O  uso de
A. Science VO com DF anos relataram DF-dor | anticoncepcion
7 2023 Wiley n =33 66% associadas a menstruagdo; | al foi associado
eJHaem mulheres a ter um
n=25 24%  (12) tinham | OPstetra-
75,8% antecedentes de gravidez ginecologista.
HbSS ou ou gravidez de um parceiro;
HbSP OBJETIVO:
A idade parental mediana avaliar as
n=22, no primeiro parto foi de 21 necessidades de
66,7% anos; satde sexual ¢
mulheres reprodutiva de
sexualmente jovens adultos
T n = 14 42,4% relataram com DF.
uso de Hidroxiureia e, n =
8, 24, 2% relataram uso de
(separa Transfusdo cronica;
resultados)

15, 45,5% das mulheres
relataram o uso atual de
contracepc¢do. Entre estes, 9
mulheres usaram métodos
contraceptivos somente de
progesterona: acetato de
medroxiprogesterona (6,
18,2%) e DIU hormonal (3,
9,1%);

3; 9,1% relataram uso de
preservativo;

19 mulheres (59%)
relataram ter um obstetra-

ginecologista;

6  mulheres  relataram
historico de

tromboembolismo venoso;

2 entrevistadas
expressaram interesse na
gravidez no ano seguinte, e
nenhuma sabia o status de
HbSA de seu parceiro,
queria aconselhamento
genético ou sabia sobre
fertilizagdo in vitro com
teste genético pré-
implantagdo para doencas
monogenicas.
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Al

(13

Roberts,
L.R.
2025

PubMed
Multidisciplin
ary Digital
Publishing
Institute

International
Journal of
Environmenta
1 Research and
Public Health

Qualitativ
0

Apenas 7 (21%) mulheres
responderam  “sim”  a
pergunta se conheciam se
seus parceiros possuiam

HbAS.

Necessidade de saude
sexual (yes):

Discutir  controle  de
natalidade para pessoas
com DF (n=10/32, 31%).
Aprender as formas de
identificar se um bebé tem
DF antes de conceber ou ao
nascer (n=4/13, 31%).
Aconselhamento genético
(n=5/33, 15%).

Ajuda para testar parceiro
(n=6/32, 19%).

12 -25
anos

85,8% conhecia seu tipo ou
status de trago DF.

42,9% relataram estar em
relacionamento atual.

Categorias tematicas

identificadas:

Dilema Amor vs. Risco

Medo de engravidar e
transmitir DF/HbSA para a
prole “escolheria abrir mao
de relacionamentos
amorosos e ter filhos, em

vez de arriscar”.

Incertezas sobre fertilidade

e futuro  reprodutivo.

Falta  de apoio e
aconselhamento  genético.

Evitacao de
relacionamentos afetivos.

Preocupagdes
reprodutivas e
experiéncias
entre mulheres
com DF/HbSA
influenciam sua
satide mental ¢
engajamento
social.

OBJETIVO:
explorar as
preocupacdes
com a saude
reprodutiva
entre as
mulheres com
DF/ HbSA.
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Conhecimento sobre
DF/HbSA

Conhecimento limitado
sobre saude reprodutiva
Dificuldade em encontrar
acesso as  informagdes
necessarias.

Dificuldade de comunicar
com parceiros sobre status
da doenga (sentimento de
despreparo).

Medo do estigma e da
rejeicdo (“No inicio dos
relacionamentos, 0s
participantes lutaram com
quando, como e quanto
divulgar sobre ter
DF/HbSA”).

Falta de  ferramentas
educativas envolventes
sobre planejamento
parental e a satide materna
(associar com CHOICE -
outro artigo).

“A ideia de que eles podem
ter que fazer escolhas para
interromper a medicacdo
que melhora a vida se
estiverem gravidas, o que
pode resultar em meses de
dor mais alta, sem que seus
cuidadores discutam
opg¢des em torno disso pode
ser esmagadora e ter

provedores sugerindo
terminagdes ¢ esterilizagdo
¢ chocante”.
Pedagio mental e

emocional
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Depressao, estresse,
estigma e  isolamento
“Porque é como se vocé
pudesse ter uma crise, vocé
pode ficar para trds na
escola. Ai vocé comega a se
sentir menos e sente que
ndo é inteligente o
suficiente. E 0 mesmo com
os empregos.”.

“Tenh
o uma
amiga
que
estava
dizend
o que
ndo
sabe
por
que
venho
com
eles
para
os
lugare
s
porque
nao
conseg
uia
andar
tao
rapido
quanto
eles..
Por
1A
decidi
apenas
ficar
em
casa e
ndao
Sfazer
muitas
coisas
com
outras
pessoa
s, a
menos
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que
elas
entend

”

am.

Sentimento de culpa, medo
e fatalismo.

“f
ndo
quero
que me
vejam
apenas
doente
, como
tudo o
que
vocé
vé é a
minha
falcifo
rme.
Vocé
ndo vé
0 outro
lado
de
mim.

Impacto psicossocial
acumulativo  desde a
infancia.

Importancia do apoio do
parceiro no enfrentamento.

18 -39
anos

Puberdade mais tardia em
mulheres com DF 107
(24,6%) em comparagdo
com controle.

Menor frequéncia sexual
comparada ao  grupo
controle 279 (64,1% das
mulheres com DF teve
relagdes sexuais menos de

A crise
induzida pelo
SeX0 € 0rgasmo
e a disfuncdo
sexual sdo
morbidades

significativas

em  mulheres
com DF e a
ingestdo de
liquidos/agua

antes e depois
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3 vezes por semana,
enquanto 177 (43,6%) do
grupo controle fazia sexo
menos de 3 vezes).

A maioria dos participantes
337 (83%) dos controles e
314 (72,2%) dos portadores
de DF nao estavam usando

contraceptivos.
Menor 202 (46,4%)
prevaléncia de padrio

menstrual regular quando
comparado a0  grupo
controle 365  (89,9%)

A maioria 349 (86%) dos
controles fez sexo quando
cansado, enquanto a
maioria 306 (70,3%) das
mulheres com DF nédo
quando
Quando
comparadas com  seu
controle,

significativamente  mais
mulheres com DF
determinaram onde,
quando e como fazer sexo.

fizeram  sexo
cansadas.

Maior  prevaléncia  de

disfungéo sexual.

Apenas 38 (9,4%) dos

controles tinham
dispareunia, enquanto
cerca de 170 (39,1%) das
mulheres com DF

relataram dispareunia.

Crises induzidas pelo sexo

(54,02%) e  orgasmo
(56,55%). Fatores
precipitantes: exaustdo

(46,38%) e desidratacdo

da  atividade
sexual pode ser

benéfica.

A DF foi
significativame
nte associada a
multiplas
disfungdes

sexuais, com
sintomas
relatados de
transtorno  de
desejo  sexual
(HSDD),
transtorno  de
excitagdo
sexual feminina
(FSAD) e
transtorno  de
orgasmo sexual
feminino
(FSOD).

OBJETIVO:
avaliar a fungéo
sexual em
mulheres com
DF e comparou
a funcdo sexual
de  mulheres
com DF a
mulheres sem
DF.
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(26,38%).

Preferéncia por posicoes
sexuais menos extenuantes.
A maioria das mulheres
com SCD (79,57%)
gostava do estilo sexual
missionario, sugerindo que
elas estavam mais
confortdveis com essa

posi¢do sexual.

Piores escores no FSFI em
todos os dominios (desejo,
excitacao, lubrificagdo,
orgasmo, satisfagéo e dor).
Com base no questionario
FSFI e no sistema de
pontuacdo,  todos  os
dominios foram
significativamente menores
em mulheres com DF em
comparagdo com o controle
e a prevaléncia de
disfuncdo sexual foi maior
em mulheres com DF em
comparagdo com aquelas
sem DF. Também, o EMS
foi significativamente
menor em mulheres com
DF em compara¢do com
aquelas sem DF.

ESCORE TOTAL FSFI:

CONTROLE: 30,06 + 0,26
DF: 14,96 + 0,39

20 - 50
anos

Dentre as que estavam
em condigdo de unido
estavel 8 (32%) e casadas
6  (24%), T  (50%)
informaram ter total apoio
dos  companheiros, 4
(29%) informaram ndo ter
apoio ou percebiam falta
de interesse do
companheiro  sobre a
doenga e 3 (21%) ndo
souberam informar.

As
manifestagdes
clinicas da
anemia

falciforme, suas
repercussoes

corporais € o0
desconforto

causado  pela
dor e fadiga
comprometem
as  atividades
das mulheres,
sua  imagem
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Pouco conhecimento sobre
status genético do parceiro.
Das 25 entrevistadas, 18
(72%) tinham parceiros.
Destes, 11 (61%) nao
sabiam se o parceiro tinha o
trago ou a doenga, um tinha
um parceiro com o trago da
doenga e seis ndo tinham o
trago.

Imagem corporal
prejudicada. O  aspecto
emagrecido, as ulceras de
perna dificeis  de
cicatrizar, as altera¢des na
marcha por conta das
ulceras, além de outros
sinais tipicos da doenga,
sdo vivenciados por essas
mulheres, que tendem a
conviver € a acostumar-se
com 0s estigmas
intrinsecos da  anemia
falciforme. Como a AF
interfere na autoestima,
elas ndo se sentem
atraentes, e consideram-se
pouco  capazes de
envolver-se com 0 Sexo

oposto.

Dor, fadiga e crises
interferem na libido. O
sentimento de impoténcia
relatado nos discursos das
mulheres com AF
provoca a auto exclusdo,
por acreditarem que ndo ha
possibilidade de iniciar ou
manter um relacionamento

conjugal. As falas
permitiram a
identificacdo dos

discursos e relatos de
crises algicas associadas
ao cansago, que levaram a
falta de libido sexual das
mulheres com AF.

corporal,
autoestima e
tém
repercussoes na
sua
sexualidade.

Concomitante a
isso,  deve-se
levar em conta
o  despreparo

delas para
vivenciar  as
mudangas
corporais

durante a fase
reprodutiva, na
qual o cuidado
com o corpo, a
vaidade e as
relagdes
conjugais
tornam-se mais
intensas e
merecem
atengdo € um
olhar mais
especifico,
pelo
comprometime
nto da imagem
corporal, uma
particularidade
da anemia
falciforme.

OBJETIVO:
identificar  as
repercussoes da
anemia
falciforme na
sexualidade das
mulheres.
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As mulheres associam a
perda de libido a rotina e
normalidade da  vida
cotidiana. O fato de o
companheiro ter se
acostumado com a esposa
ndo sentir desejo nas
relagdes deixa-as
conformadas com a
situagdo, e isso propicia o
descuido da sexualidade
do casal “Eu acho que é por
causa da doenga que ndo
sinto muita vontade, sabe?
Mas meu marido ja se
acostumou’’.

Medo de abandono pelo
parceiro desperta o desejo
de fingir wuma libido
inexistente “Eu finjo. Na
verdade, porque, assim, eu
ndo vejo esse prazer todo
como as mulheres dizem,
ndo. E também ndo tenho
essa vontade, aquele desejo
sincero de ter relagdo,mas
eu tenho, pra ndo perder
meu marido[risos]”.

“A relagdo sexual com o
marido, muitas vezes, eu
evitei ter, porque eu sentia
mais dores ainda,
entendeu? Eu sentia mais
dores quando tava tendo
relagdo. Ai eu acho que eu
sou incapaz”.

Apoio do parceiro como
fator de fortalecimento, o
apoio deixa-as  mais
protegidas e mais
confiantes para superar as
limitagdes impostas pela
anemia falciforme. O fato
de elas necessitarem de
ajuda, muitas vezes, para
realizar atividades diarias
minimas, principalmente
durante as crises, faz com
que elas percebam a
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relevancia de ter um
companheiro que apoie,
ajude e enfrente a doenga
junto com elas.

Falta de apoio gera
sofrimento emocional e
isolamento. Sendo assim,
ndo ter um companheiro
presente nas lutas diarias
provocadas pela doenga ¢
um fator que torna o
cotidiano dessas mulheres
mais arduo e provoca nelas
sentimentos de tristeza e
“Pra falar a
verdade doutora, ele ndo
sabe. Ele
dessa doenga. Ele arranjou

soliddo.
nunca soube

ai uma mulher, ndo sei onde
ai, foi embora [..] ele
nunca me  perguntou,
porque to indo pra médico,
porque isso e aquilo. Néo
perguntou o que eu tenho,
0 que eu ndo tenho e eu
deixei quieto”.

15 pessoas
com SCD (
n=1>5;33%)
ou SCT (n =
10; 67%)
que
participara
m de trés
grupos
focais
separados (
n=5n
=2;n=28)

Sexo
feminino (n
=11;73%)

(pacientes
com SCD,
pais de
criangas
com SCD e
pessoas da
comunidade
que tinham
SCT)

36-63
anos

As cinco pessoas com DF
tinham tipos variados de
DF: doenga falciforme
homozigota (HbSS) (n=2);
doenga falciforme
hemoglobina C (HbSC) (n
=2) e falciforme beta mais
doenga talassemia (HbS+
+thal) (n =1).

A maioria dos participantes
com HbSA
parente ou amigo com DF
(n. n=9/10).

tinha um

Eles consistentemente
abracaram a educagdo de
jovens cedo como a chave
para prevenir a transmissao
genética da DF; ampliando
a compreensdo jovem das
diferencas entre a doenga e
o0 traco; ¢ o ensino de
informagoes basicas,
incluindo a DF, ndo ¢é
contagiosa
infec¢ao
transmissivel.

como uma

sexualmente

Mulheres e
homens  mais
velhos com DF
ou HbSA
expressaram
fortes opinides
sobre a
necessidade de
reduzir a
transmissdo da
doenga,
educando  os
jovens de seu
status
falciforme
antes de uma
gravidez para
compartilhar
seu status
falciforme com
parceiros e
considerar a
escolha de um
parceiro  com
hemoglobina
para
reduzir a carga
da doenga

normal
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Uma mulher hispanica com
HbSA que teve um filho
com DF foi bastante vocal
sobre outras etnias ¢ racas
que aprenderam sobre o
risco de ter a caracteristica
porque ela ndo sabia que
carregava a caracteristica
antes de engravidar de seu
filho que tinha a doenga.
Ela disse: “A educacdo
precisa ser espalhada nao
apenas para afro-
americanos, mas para
latinos,  hispanicos e
indianos... porque eles sdo
suscetiveis a obter a
caracteristica ou a doenca
[também]....” Ela também
indicou que foi informada
por seu médico de que o DF
era apenas uma doenga
afro-americana de “” e
quando descobriu que seu
bebé recém-nascido tinha
DF, ela ficou “devastada” e
teria cogitado interromper a
gravidez.

Nessa mesma linha, outra
participante com  DF
abordou  sua  propria
situagdo pessoal
relacionada a incerteza de
seu parceiro sobre seu
status de falciforme e fazer
o teste, “E quando
perguntei a ele, ele disse:
‘ndo tenho isso0.” e eu disse:
‘Como vocé sabe que nio
tem isso?” E entdo, quando
o testaram, ele descobriu
que tinha.”

Eles enfatizaram que o
compartilhamento era um
processo de mao dupla e
que perguntar aos parceiros
sobre seu status de
falciforme era Dbastante
apropriado. Como uma
mulher com HbSA disse,
“Vocé precisa perguntar a

falciforme em
seus filhos.

OBJETIVO:
examinar as
crengas,
atitudes e
sentimentos
pessoais de
pessoas  com
doenca

falciforme ou
traco falciforme
relacionado  a
tomada de
decisodes
informadas de
saude
reprodutiva.

65



eles se eles ttm a

caracteristica porque sao

suscetiveis a ter a

caracteristica ou a doenca.”

Uma mulher com DF

anotou,

Eu estava
cética no
inicio
dizendo
ao  meu
Sfuturo
marido,
mas  sei
que tenho
crises
frequentes
e isso o
deixaria
maluco.
Quando
contei, ele
disse:
“Entdo, o
que  vai
acontecer
?” e EU
disse,
“Alguns
dias vocé
pode me
ver
arrastand
o ou EU
OSSO
estar com
muita
dor.” E
ele disse:
“O  que
OSSO
fazer?” E
EU disse:
“Basta
estar aqui
para me
confortar,
se EU
precisar
que vocé
esfregue
dlcool nas
minhas
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pernas ou
bragos.
Ele ficou
apavorad
o porque
disse que
nunca
namorou
ninguém
com
falciforme
[doenga].
Entao,
quando eu
tive minha
primeira
crise com
ele, e foi
ruim, ele
estava
histérico.
[Eu disse
a ele],
“Ndo foi
nada que
vocé
tenha
feito;  é
apenas
algo que
acontece”

Compartilhar logo no inicio
do relacionamento era visto
como  contribuir  para
discussoes sobre a
continuidade do
relacionamento do casal,
ter filhos e opgoes
reprodutivas disponiveis.

Uma participante com DF
era tdo resoluta que seus
filhos com caracteristicas
conversavam com  Seus
parceiros que ela mesma
tomava para compartilhar
essa informagao,

eu me
certifiquei
de que

meus
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filhos
falassem
com quem
quer que
estivessem
namorand
o e os
avisassem
[eles
tinham a
caracteris
ticaj.
Mesmo
que meus
filhos ndo
contassem
, EU
perguntav
a para a
pessoa e
literalmen
te contava
para oS
pais. Fiz
porque
ndo quero
que meus
netos
sofram
como eu
sofri.

As mulheres participantes
expressaram  um  forte
desejo de ter filhos
bioldgicos, mesmo quando
um risco claro de ter um
filho com a doenga estava
presente. Como
enfaticamente afirmou uma
mulher com DF, “E muito
raro que uma mulher ndo
queira pelo menos um
filho.... Eu teria que
aproveitar a chance de
trazer a crianca a este
mundo com a doenga.”.

Uma mulher com HbSA,
cujo marido ndo sabia que
tinha a caracteristica antes
de ter filhos explicou,
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Se eu
soubesse
que eu e
meu
marido
tinhamos
um trago,
poderiam
os ter
sentado e
discutido.
Poderiam
os ter
dito:
“Nao
vamos
trazer
outra
crianga
para esta
equagdo.”
Eu
poderia
ter
tomado
algumas
decisoes
educadas
para ndo
ter filhos;
talvez
pudéssem
os adotar
ou usar
outros

métodos.

Uma mulher com DF que
compartilhou com o grupo
que ela fez um aborto
lamentou sobre sua
experiéncia e a dificil
decis@o que ela tomou ha
18 anos,

Comigo é
duro,
porque
vivi  [um
aborto].
Ndo era
tanto por
causa dos

69



Al

(19

Khachiky
an, L.
2022

PubMed
Elsevier

The Journal
for Nurse
Practitioners

Quantitati
Vo

meus
pais; era o
que os
médicos
estavam
me
dizendo.
Na hora
EU s6 tive
medo.
Entdo ndo
queria
que nada
aconteces
se comigo
e ndo
queria
que nada
aconteces
se com
meu bebé.
Mas
quando
foi  feito
sempre
esteve na
minha
mente.
Nao
acredito
em aborto
mas  na
época
fiquei
apavorad
a. Nao
queria
que  um
filho
viesse ao
mundo
para
sofrer.

Vérias das mulheres ja
fizeram laqueadura apds
terem um filho e outras
cogitavam.

13-21
anos

Cinquenta e quatro (68%)
relataram tomar
hidroxiureia (HU).

Sessenta e quatro (82%)
entrevistados relataram ter
dor antes da menstruagéo.

Ha maior
necessidade de
estratégias para
melhorar a
educagio

reprodutiva em
jovens com DF,
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Crises de dor falciforme
antes e durante a
menstruacdo, 38 (49%) e
33 (43%), respectivamente.
Conhecimento parcial
sobre puberdade, gravidez
e riscos: 68 (92%) das
entrevistadas estavam
cientes dos sinais de
puberdade  (estirdio  de
crescimento,

desenvolvimento de mama
e quadris, crescimento de
pélos no corpo e inicio da
menstruacdo), 43 (57%)
estavam cientes de que as
meninas com DF podem
ter a puberdade tardia.
Cinquenta ¢ sete (76%)
estavam cientes de que
podem engravidar e 55
(75%) também estavam
cientes de que as mulheres

com DF podem
experimentar mais
problemas  durante a

gravidez em comparagéo
com as mulheres sem DF.
Vinte e sete (46%)
poderiam
complicagdes  que  as
mulheres com DF podem

descrever

experimentar: aborto
espontdneo, risco de a
crianga nascer com DF,
aumento do risco para a
gravidez e possibilidade de
crises de dor durante a
gravidez.

‘Cinquenta e trés (68%)
entrevistados negaram ter
tido relagdo sexual. Dos 25
entrevistados sexualmente
ativos, 12 (48%) relataram
o uso de preservativos
durante a tltima relagdo
sexual para prevenir a
gravidez, que foi o
contraceptivo mais comum
usado seguido por Depo
Provera 3) e
contraceptivos orais (2).

especialmente
no que se refere
a contracepgao,
planejamento
da gravidez e
segurancga
medicamentosa
e resultados
relacionados a
saude
reprodutiva
nessa
populagéo.

OBJETIVO:
examinar o
estado atual da
saude
reprodutiva e
do
conhecimento
em jovens com
DF.
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167 jovens

(54%
mulheres, n
=90)

HbSS/HbS
B°=095,
57%

HbSC/
HbSB+ =
72, 43%
(separa
resultados)

Quatorze  (19%)  dos
entrevistados relataram
usar contracepgao

atualmente ou no passado.
A indicagdo para o uso de
contracep¢do  foi  para
prevencdo da gravidez (12),
redugdo dos sintomas de
dor associados a
menstruacdo (6), regulacdo
do ciclo menstrual (4) e
auxilio nos sintomas de
humor (D).

Pouca discussdo sobre os
efeitos da HU na gestagdo
(23, 29%), 49 (63%) nunca
tiveram essa discussdo e 6
(8%) ndo tinham certeza se
jé tiveram essa discussao.

Inseguranga  quanto  a
seguranga da HU na
gravidez (“Trinta e oito
(58%) dos
ndo tinham certeza se a HU

entrevistados

era segura em mulheres
gravidas
poderia ser continuada se a

com DF ou

gravidez fosse planejada™).

14-21
anos

Em relagdo a
documentagdo de
aconselhamento por
género: no grupo feminino
analisado, o acesso ao
aconselhamento  genético
foi mais frequente do que
ao aconselhamento
contraceptivo, seguido pela
documentagao de
fertilidade.

Documentagao de
aconselhamento
contraceptivo para
mulheres em tratamentos
potencialmente

teratogénicos, como certos
agentes  usados  para
nefropatia  (losartan ou
lisinopril) e hidroxiureia,
foi encontrada para 67% e
57%, respectivamente.

Ha grandes
lacunas no
aconselhament
o em saude
reprodutiva
para jovens
com DF .Isso
tém
implicagdes
para o
sofrimento
futuro da
infertilidade,
taxas mais altas
de  gestagoes
ndo planejadas
e gestacdes com
riscos a saude
para a mulher
com DF e para
o feto ou
recém-nascido.
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A atividade sexual foi
documentada em 37/90
mulheres analisadas (22%).

Atualmente usando
controle de natalidade, foi
documentado para depo-
provera  (10/90, 11%)),
implantes hormonais (7/90,
8%) e  comprimidos
somente com progesterona
(6/90, 7%).

Discussdes documentadas

OBJETIVO:
descrever
ocorréncias
documentadas
de
aconselhament
o em saude
reprodutiva
entre  jovens
com DF e
examinar
diferengas  no
aconselhament
o por meio de
caracteristicas
sociodemografi
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sobre 0s riscos | cas e de
relacionados a gravidez | tratamento.
foram encontradas para 12
mulheres (13%).

18 - 65 E o corpo

anos

Forte associagdo entre
maternidade, maior status
social ¢ melhor valor
feminino.

Djenabou (30, Koidu)
assim explicado, “Para uma
mulher a primeira coisa ¢é
ter um filho. Se uma mulher
ndo der a luz um filho,
entdo Deus a privou de
algo.”

Culpabilizagdo moral da
mulher pela doenca.

Os participantes
observaram que,
se uma mulher
ndo puder ter
filhos, as
criangas
estiverem
doentes,
deficientes  ou
morrerem,  ela
sera vista como
moralmente
deficiente.

“O diagndstico
significava a
ressalva de que
nio havia ‘cure’
para DF, o que

feminino com
anemia

falciforme que
arca com O
fardo fisico e
moral, e sdo as
mulheres e
maes que
precisam lidar

com as
consequéncias
corporais e
reconstruir  0s
limites do
cuidado.

Defende que as
mulheres tém
que  navegar
pela culpa
moral quando
tém filhos com
a condigdo. Ao
mesmo tempo,
as mulheres
reformulam os
limites morais
para que as

normas de
género em
torno da
infincia e da
paternidade

para essas
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significa  culpa
e/ou acusagdes
de bruxaria com
implicagdes que
mudam a vida,
como Bintu (55,

Freetown)
descreveu
quando pediu o
divorcio ao

marido, que ele
se recusou a

)

dar.

Estigma, acusagdes de
feitigaria e exclusdo social.

Argumentamos
que o teste
paterno da as
mulheres  uma
defesa moral
contra a culpa e
que isso ndo ¢
consequéncia
indesejada, mas
pretendida, do
teste  genético
dos pais. Esta foi
uma motivagdo
consciente  por
parte das
profissionais do
sexo  feminino
que defenderam
tais  testes, e
explicamos por
qué.

“Mabinty, que
teve filhos com
DF, um dos quais
havia morrido,
contou que nao
apenas seu
marido se
recusou a fazer o
teste, mas que
“Ele disse que
perguntou  por
meio de feiticaria
e descobriu que
eu matei a
crianga dele[...]”.

criangas sejam
suspensas, em
favor da criagdo
de espagos
cuidadosos. Os
temores dos

pais de
violéncia fisica
[ sexual
significam que
as normas
sexuais de
género sdo

aplicadas para
adolescentes  a
medida que sdo
encorajadas no
inicio da idade
adulta. Em
contraste, as
meninas  sdo
mantidas  em
ignorancia
for¢ada sobre as
consequéncias
da falciforme
para a
reprodugdo e
sdo encorajadas
a atrasar a
maternidade.
Isso porque, a
medida que as
mulheres se
relacionam, os
relacionamento
s e o parto sdo
repletos de
perigos e riscos
incorporados de
violéncia.

OBJETIVO:
investiga se e
como a DF se
torna genérica
em Serra Leoa
através do
quadro
analitico de
uma ética
feminista  do
atendimento.
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No entanto,
quando os pais
sabiam seu status
e/ou foram
testados, a culpa
moral era pelo
menos
potencialmente
distribuida  de
forma mais
equitativa entre o
pai e a mde.
Zainab (45,
Freetown)
descreveu como
seu marido
nigeriano lhe
disse que tinha a
caracteristica
depois que seu
filho foi
encontrado com
DF S foi
“totalmente
responsavel por
noés”.

Assim, as mades relataram
que tinham que ir as escolas
para dizer aos professores
que ndo batessem em seus
filhos, explicar que tinham
que beber agua, ir aos
banheiros regularmente e
que ndo estavam desatentas
nas aulas, mas passando
por anemia. Estelle (32,
Freetown) descreveu como
ela prestou muita atengdo
se seu filho estava se
tornando  retraido  ou
melancolico, entio ela
sabia quando tinha que
‘encoraja-lo’.

Embora isso possa ter tido
um  efeito  individual
protetor em termos de
aprendizado do
autocuidado, mulheres com
DF como Amie (23, Koidu)
descreveram os custos de
tal ‘care-recebing’:
“Quando eles estdo se
divertindo, vocé sabe que,
se se juntar a eles,
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provavelmente entrard em
crise. (...) Eles vao rir de
vocé que vocé ndo participa
de nenhuma das atividades;
que vocé ¢ um HP (pikin da
casa ou criang¢a da casa)
ou vocé nao sabe de nada.”

Siabanda (19, Koidu)
explicou:

“Minha mae me levou para
Freetown e eu fui testado
novamente. Confirmaram
que eu tinha falciforme [...].
Quando voltamos, minha
familia nos abandonou. [...]
Parei de ir a escola porque
meus amigos me

t)

chamavam de bruxa. [...]

Vigilancia sobre
sexualidade feminina e
escolha do parceiro.

Mulheres com DF
afirmaram ter recebido
incentivo para estudar e
para atrasar o casamento.
Por exemplo, Hawa (38,
Freetown), que tinha um
menino € uma menina com
SCD, disse que ndo queria
que nenhum dos dois se
relacionasse mas  seus
medos pela filha, por causa
da gravidez, eram maiores.
Ela afirmou: “Eu a vejo
fazendo ligacdes, mas
aconselho que, como ela
esta doente, que ela ndo
desenvolva um
relacionamento com
nenhum homem.” E mais
tarde ela observa que a filha
¢é secreta, entdo ela faz uma
verificagdo de gravidez a
cada poucos meses.”

Em contraste, para as
mulheres, além de atrasar o
casamento, havia uma
énfase colocada em
encontrar um tipo
especifico de marido. Amie
tinha um namorado que
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sabia que ela tinha SCD,
mas ela explicou que ela foi
deliberada na escolha de
um homem que ndo
carregava a caracteristica.
Ela esclareceu: “, tenho que
pensar no amanhd. Nao
consigo pensar no amor de
hoje e depois lutar com as
criangas amanha.” Mas ela
também se qualifica, “vou
procurar o homem que néo
tem falciforme e estd
cuidando. Alguém que
cuidard de mim.”

Falta de educagio
reprodutiva formal.

A reprodugdo, o
planejamento familiar e os
resultados do curso da vida
eram claramente
pertinentes as decisdes em
torno do casamento, mas
profissionais de saude,
conselheiros e até maies
raramente discutiam essas
questdes com as mulheres,
ndo as vendo como
competéncias de cuidar,
mas sim enquadrando-as
como parte de crengas
religiosas ou casamento.

Yenor (23, Koidu) disse
que seu profissional de
saude em  Freetown
recomendou  que ela
esperasse até os 25 anos
para ter filhos, mas ndo
mencionou nada sobre
contracep¢do. Ela teve que
providenciar isso sozinha e
explica ter experimentado
varias opgdes
contraceptivas que
causaram  consequéncias
tdo graves quanto
sangramento intenso. Ela
relatou: “Nao sou virgem,
mas quando  conhego
alguém, digo logo de cara
que ainda ndo estou pronta
para ter um filho, entdo
devemos usar camisinha”.
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No entanto, na pratica, ela
usa a pilula do dia seguinte
sem perceber que ainda esta
se expondo ao risco de

infecgdes sexualmente
transmissiveis e
possivelmente a

complicagdes relacionadas
a interacdo da contracepgao
hormonal com a anemia
falciforme, como
tromboembolismo venoso.

Medos relacionados a
gravidez, parto e
mortalidade materna.

As gestagdes também
tiveram um efeito
incapacitante acumulativo,
pois Harietu observa que
ela era a esposa mais jovem
e favorecida de seu marido
até que ela comecou a ficar
doente apds a gravidez e
eles se separaram. As
mulheres com DF também
relacionaram temores sobre
sua capacidade de dar a luz
naturalmente, hemorragia e
ter um nascimento imovel —
eventos que  algumas
testemunharam
tragicamente. Muitas das
mulheres com DF também
relataram suas experiéncias
de quase perder a vida
durante a gravidez ou em
parto por inadequagdo de
atendimento e necessidade
de multiplas transfusdes
sanguineas.

Violéncia de género e
vulnerabilidade social.

As maes relataram que
temiam as consequéncias
mentais e fisicas dos
relacionamentos nas
meninas, o que as mulheres
com DF corroboraram. Por
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exemplo, Barbara
Koidu) explicou:

“As pessoas olham para
vocé€ quando vocé tem essa
doenga. As vezes, penso
tanto nisso e choro que me
adoece. Homens vém em
meu caminho e querem ter
um relacionamento. penso
que eles vao ficar comigo e
me ajudar com meus filhos,

(32,

mas ndo; assim que eles sdo
informados de que eu tenho
eles me

essa doenga,

evitam. Penso tanto nisso.”

Satde
geralmente agravada por

feminina foi

experiéncias regulares de
violéncia fisica e/ou sexual.
Isso as vezes tinha um
pois
nem todas as familias eram

efeito acumulativo,

atenciosas, os professores
podiam ‘flog’ criangas e os
parceiros podiam ser muito
abusivos. Isso significava
que, mesmo que uma
mulher tivesse uma versao
mais branda de DF, ela
parecia ter a frequéncia de
crises de alguém com a

versao severa.

92
participante
s com DF
(71 sexo
feminino)

(separa
resultados)

Idade

mediana
foi de 32
(IQR 25,
43) anos

11 (12%) mulheres foram
encaminhadas para teste de
fertilidade.
6 (7%)
tratamento de fertilidade.
15 (16%)
conheciam alguém em uso
de tratamento de
fertilidade.

realizaram

estavam ou

29 mulheres relataram uso
de hidroxiureia (4/%) e 14
de transfusdo cronica de
hemacias (20%).

12 mulheres recusaram
tratamentos para DF devido

a preocupagdes com a
fertilidade, sendo 0
hidroxiureia, [§) mais

recusado (n=8).

Adultos
DF
demonstram

com

conhecimento
misto de riscos

comuns de
infertilidade
com  escores
médios da
escala de
fertilidade
(CFKS)
maiores do que
um estudo
anterior em
uma coorte nao
afetada de
mulheres
negras nos

EUA e menor
do que em uma
coorte
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Mais mulheres do que
homens concordaram com
a afirmagdo “tratamento de
fertilidade é uma
experiéncia assustadora” e
que pode causar problemas
emocionais.

(Mulheres recusaram
mais tratamento que os

homens)

Menos de 40% das
mulheres identificaram
corretamente infecgdes
sexualmente transmissiveis
ou excesso de peso como
fatores de risco de
infertilidade ou que a
definigdo clinica de
infertilidade ¢é falha em
conceber ap6s um ano de

relagdo sexual regular.

internacional
nao afetada.
Este estudo
sublinha a
necessidade de
intervengdes
educativas para
abordar 0s
riscos de
infertilidade
para  adultos
com DF.

OBJETIVO:
avaliar o
conhecimento
de fertilidade
em adultos com
doenca
falciforme e
comparar com
escores de
conhecimento
em
entrevistados
com  doenga
falciforme de

coortes nao
afetadas
relatadas
anteriormente.

22 -45
anos

Desejo de evitar o uso de
hormonios contraceptivos:

Medo de ganho de peso,
alteragdes de humor e
sangramento.

Preocupagdo com riscos
especificos da
contracepcdo na DF:

“Acho que um
site me disse...
tornara sua
menstruacao
pesada ou algo
assim... Com a
célula
falciforme, ndo
posso perder

As atitudes em
relagdo a
contracepg¢ao
mostraram
ceticismo em
relacdo a
contracepg¢ao
hormonal e
preocupacdo
com os efeitos
adversos da
contracepg¢ao
relacionados ao
DF.

OBJETIVO:
explorar
qualitativament
e os fatores que
influenciam o
uso de
contraceptivos
em  mulheres
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sangue. Eu tenho
falciforme.

Preciso de
sangue. SO estou
com medo,
honestamente. Ja
passo por dor
suficiente.”

Tromboembolismo venoso;

Piora da dor vaso-oclusiva;

Anemia.

Preferéncia por métodos de
longa  duragdo  (DIU,
implante, injetavel) - evitar
a ingestdio de outro
medicamento  frequente.

Medo de procedimentos
invasivos - preocupagéo do
procedimento desencadear
dor vaso-oclusiva. “Isso...
me impede de obter um
DIU por causa dos efeitos
colaterais de todos dizerem
que isso ¢ realmente
doloroso para obté-lo no
inicio. E se eu tiver essa
dor, tenho certeza de que a
célula falciforme sera
ativada naquele momento
devido a quantidade de
estresse que estou tendo em
meu corpo.”

Busca de informagdes em
fontes informais (amigos,
redes sociais).

Os participantes disseram
que seus hematologistas se
concentraram em outros
aspectos do atendimento de
SCD e nem sempre

vivendo
doenga
falciforme.

com
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levantaram o tema da
contracep¢ao. Alguns
participantes procuraram os
cuidados de ginecologistas,
que eram conhecedores da
contracep¢do, mas nem
sempre bem versados em
SCD e como a doenga
poderia interagir com a
contracepg¢ao. Como
resultado, os participantes
ficaram  sem  recursos
médicos adequados, pois
abordaram a contracepgao,
e a tomada de decisdes
reprodutivas de forma mais
geral.

Os participantes
priorizaram as
experiéncias, tanto

positivas quanto negativas,
de pessoas que conhecem
para orientar a tomada de
decisdes  contraceptivas.
Especificamente, amigos e
familiares com uma
histéria mais longa de uso
de contracepgdo do que eles
proprios  foram  fontes
confiaveis de
aconselhamento sobre
métodos para tentar ou
evitar.

Pressdo  percebida por
profissionais de satide para
uso de contraceptivos.

s participantes buscaram a
contracepcdo por razdes
comuns, como regulagdo
menstrual e prevencdo da
gravidez. Em particular,
essas motivagdes muitas
vezes relacionadas aos
riscos de saude especificos
da SCD da menstruacdo e
gravidez. Por exemplo, os
participantes usaram
contracepcdo para aliviar a
dor menstrual—ou
dismenorréia ou dor vaso-
oclusiva.  Além  disso,
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procuraram a contracepgao
por medo da gravidez, que
trazia riscos a satde e a
vida. A propria experiéncia
de uma participante com a
gravidez levou-a a procurar
um método contraceptivo

permanente.

Alguns afirmaram que
evitar a gravidez era
prioridade  porque ndo
queriam  arriscar  passar
essa condigdo genética para
a prole:

“E mais como se eu nio
quisesse trazer uma crianga
com minha condigao... para
o mundo. Eu ndo gostaria
que eles experimentassem
todas as coisas pelas quais
eu estava passando.”

Ela disse que seu
hematologista ressaltou seu
género, raca e SCD de uma
forma que pareceu
incapacitante e a deixou
menos confortavel falando:

“Meu hematologista, meu
ultimo hematologista, ele
me disse que vocé tem dois
golpes contra vocé. Eu
nunca esqueceria que ele
disse isso para mim, e
quando digo as pessoas elas
acreditam que eu estava
mentindo.  Vocé  tem
falciforme e é uma fémea.
Bem, ele disse trés. E, entdo
eu tenho falciforme, sou
uma fémea, e sou Negra.
Entdo, depois que ele disse
isso  honestamente, eu
realmente me senti
desconfortavel em falar
sobre isso por causa disso

Por fim, os participantes
descreveram sentir pressdo
dos profissionais de satde
para iniciar a contracepgao.
Eles assumiram que seu
status de doenga cronica é o
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que criou a urgéncia e
pressdo de seus prestadores
para iniciar a contracepgao,
e relataram ter essas

experiéncias com
hematologistas e
ginecologistas. Os

participantes ~ sentiram-se
coagidos a contracepgdo e
descreveram situagdes em
que suas decisdes ndo
foram respeitadas:

“Sinto que minha
hematologista me fez sentir
pressionada, sé porque...
seu tom era realmente
rigido e severo, e depois
quase falava comigo como
se eu fosse idiota. Entdo eu
meio que senti que ela me
fez sentir como se, se eu
nao fosse entrar no controle
de natalidade, eu ndo estou
realmente tentando cuidar
de mim.”

Desejo maior autonomia e
respeito  as  decisdes
reprodutivas.

18 -38
anos

Seis  (13,6%) mulheres
relataram  um  evento
tromboembdlico passado,
enquanto a dor de cabega
ocorreu em 34 mulheres
(77,3%)

Uso prévio predominante
de:

Preservativos (n=18;
40,9%);

Anticoncepcionais  orais

combinados (n=10;
22,7%).
Apos aconselhamento:

As mulheres do
presente estudo
foram
acompanhadas
por um ano e
apesar de ndo
haver diferenga
na taxa de
continuagio
entre os grupos,
0s métodos
apenas com
progestina
foram os mais
escolhidos,
corroborando a
recomendagao
da literatura de
que s30 0s mais
adequados para
o grupo de
mulheres com
DF.
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100
pacientes
com
Talassemia
sendo 52
homens e
48 mulheres

(separa
resultados)

A maioria optou por

métodos somente com
progesterona (63,6%). As
outras  escolhas  foram
preservativos masculinos
(n=9; 20,4%),
anticoncepcional oral
combinado (n=4; 9,1%),
DIU de cobre (n=2, 4,5%),
e um (2,3%) optou pela

esterilizagdo feminina

Baixa taxa de continuacdo
do método ao longo de 12
meses. A  taxa de
continuagdo do uso de

contraceptivos  diminuiu
em ambos 0s grupos
durante o periodo de

seguimento de 12 meses.
Entre aqueles que usam
métodos  somente  de
progestina, a taxa de
continuagdo foi de 60,7%,
enquanto entre aqueles que
usam os outros métodos foi
de 68,7%

Nao  houve diferencga
significativa entre métodos
quanto a continuidade.

OBJETIVO:

analisar a
escolha e a taxa
de continuagdo
dos  métodos
contraceptivos
em  mulheres
com doenga
falciforme.

45,8%
das
mulheres
tinham
entre 36-
45 anos
e dos
paciente
s do
Sexo
masculin
0, 51,9%
tinham
entre 36-
45 anos.

Foi determinado que 45,8%
das mulheres que
participaram do  estudo
tinham entre 36-45 anos e
52,1%
Determinou-se que 66,7%
das mulheres apresentavam
talassemia maior, 54,2%
das  mulheres  tinham
pacientes  diagnosticados
com talassemia em sua

eram  casadas.

familia.

Verificou-se que 42, 87,5%
das participantes do sexo
feminino tinham
conhecimento sobre

métodos contraceptivos.

Foi determinado que 58,3%
das pacientes do sexo

feminino n3o  usaram

Os resultados
deste  estudo
mostram que as
taxas de uso dos
métodos
contraceptivos
estdo em um
nivel médio. E
que hd uma
necessidade
significativa de
incluir
planejamento
familiar e
assuntos de
saude  sexual
que abordem
especificament
e pacientes com
talassemia.

OBJETIVO:
documentar os
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nenhum método
contraceptivo no ultimo

ano.

Embora ndo tenha sido
dado na tabela, os
participantes do  sexo
feminino tinham 70,3 =+
19,9 de 100 do SQOL-F.
As mulheres possuiam
menor qualidade de vida
sexual que os homens.

Verificou-se que os escores
de SQOL-F de pacientes
que tinham conhecimento
sobre métodos
contraceptivos foram
significativamente maiores
(72,2 £ 19,1) do que
aqueles que ndo tém
conhecimento (53,5 +
17,3).

Os participantes
aprenderam sobre métodos
contraceptivos
principalmente nas midias
sociais/internet (19
mulheres, 45,2%).

Métodos
usados pelas mulheres: 5

contraceptivos

mulheres utilizavam pilula,
4 fizeram ligadura tubal
bilateral

efeitos e
preferéncias

dos  métodos
contraceptivos
utilizados  na
vida sexual de
pacientes com
talassemia.
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14 - 47
anos

Menarca mais tardia em
HbSS (14,8 + 1,8 anos)
comparado a HbSC (12,7 +
1,5 anos).

130  mulheres (82,3%)
relataram ser sexualmente

ativa

Uso predominante de (93):

Na avaliagdo
dos  aspectos
reprodutivos,
apenas a idade
da menarca
apresentou
atraso na HbSS
quando
comparada com
a HbSC. O
método
anticoncepcion
al utilizado ndo
foi associado a
frequéncia dos
episodios
dolorosos
agudos entre as
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16
participante

Preservativos (34,4%);

Anticoncepcionais
hormonais combinados
(33,3%).

6,5%  relataram
anticoncepcional somente
com progestina.

tomar

Alta taxa de gravidez ndo
planejada, apesar de terem
recebido  aconselhamento
sobre  reprodugdo  (No
entanto, 63 de 89 (70,8%)
mulheres que engravidaram
ndo planejaram a ultima
gravidez, apesar de terem

recebido  aconselhamento
sobre reproducio.)
Avaliagdo da dor:

Maior frequéncia de crises
em usudrias de métodos
combinados (4
episodios por ano).
Menor frequéncia de crises
em usudrias de métodos
somente com progestina
(16,6%).

ou +

“Observamos 4 ou mais
episodios dolorosos agudos
por ano em 60,0% das
mulheres  que
contraceptivos hormonais
combinados, em 50,7% das
mulheres  que
métodos ndo hormonais e
em 16,6% das que usaram
contracep¢ao somente com
progestina.  Nao
diferenga estatistica entre a
contracepgao hormonal
combinada apenas com
progestina, e ndo houve
diferenga estatistica ao
comparar os  métodos
somente progestagenos e os
ndo hormonais”

usaram

usaram

houve

mulheres com
HbSS.

OBJETIVO:
Descrever  as
variaveis
reprodutivas
associadas aos
diferentes
genotipos  de
doenga
falciforme e a
influéncia dos
métodos
contraceptivos
nos episodios
dolorosos
agudos entre as
mulheres com o
gendtipo da
hemoglobina
homozigota S
(HbSS).

18 -52
anos

Para as mulheres com DF,
o significado de ter a

A dor social nas
mulheres com
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5 mulheres
ell
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(separa
resultados)

doencga somado a
experiéncia das frequentes
crises algicas

comprometem diretamente
as atividades domésticas,
levando ao baixo
desempenho e frustragdo.

Além do baixo
desempenho nas atividades
domésticas, em fun¢do da
baixa escolaridade, as
mulheres entrevistadas t€ém
dificuldade de se inserir no
mundo do trabalho, e
quando isso ocorre
geralmente estd vinculado
ao trabalho doméstico e
informal, como cuidadora
de criangas ou faxineira.

A sexualidade das
mulheres com DF se
mostrou  marcada  pela
diminuigao do
interesse/libido a qual esta
influenciada  por  duas
ocorréncias:

Dor durante o ato sexual, o
que provoca o medo de se
expor a novos estimulos
algicos, contribuindo,
assim, para a diminuic¢éo do
desejo, recusa ao encontro
e privagio da atividade
sexual.

As mulheres com DF se
sentem menos atraentes e
essa alteracdo da
autoimagem contribui para
indisposicdo para o ato
sexual.

Interfere nos planos de
maternidade,  que se
mostrou influenciada pelo
temor de vivenciar o aborto
e as adversidades do
adoecimento de um filho
com a doenca.

doenca
falciforme se
expressa na
impossibilidade
de ser dona de
casa, mae ¢
mulher
sexuada.

Quanto a
sexualidade,
pode-se inferir
que sob tensdes
causadas pela
dor antes e apds
o ato sexual as
mulheres
aparentemente
perdem o
interesse sexual
por  temerem
novas crises
algicas ou por
se sentirem
menos atraentes
quando
possuem
ulceras de
perna.

ASSOCIAR
COM ARTIGO
DA AFRICA

OBJETIVO:

compreender as
repercussoes da
dor social sobre
os papéis de

género de
mulheres e
homens  com
doenga
falciforme.
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20 -45
anos

Mulheres com DF  eram
menos propensas a estar
acima do peso.

Entre as mulheres com DF,
25,0% apresentaram
sobrecarga de ferro e
53,9% historico de uso
atual ou anterior de HU.

Mulheres com DF
apresentaram niveis de
AMH ~50% menores. As
estimativas de AMH entre
mulheres com DF foram
menores do que entre as

mulheres comparadas

Niveis mais baixos de
AMH  associados  aos
genotipos HbSS e HbSPO
em  comparagio  com
estimativas para aqueles
com HbSC ou HbS-Beta+
+ e estimativas para
comparagio de mulheres.
O grupo HU  atual
apresentou  valores  de
AMH ajustados por idade
63% menores do que as
mulheres comparadas.

Pacientes com DF com
sobrecarga de ferro
apresentaram niveis de
AMH ligeiramente
menores.

Aqueles sem sobrecarga de
ferro e sem historico de uso
de HU tiveram valores
estimados de AMH mais
altos do que os outros
grupos.

Possivel janela reprodutiva
reduzida em mulheres com
DF.

Tanto a DF
quanto seus
tratamentos,
particularmente
a HU, podem
afetar a reserva
ovariana.
Embora nao
seja um
preditor de
fertilidade
natural, o AMH
prevé a resposta
ao tratamento
de fertilidade e
pode ajudar a
prever o tempo

para a
menopausa.
Mulheres com
DF que tém
baixa AMH
podem ter uma
janela

reprodutiva
mais curta e
uma resposta
menor ao
tratamento  de
fertilidade do
que mulheres
com idade
semelhante sem
DF.

OBJETIVO:

avaliar o
impacto da DR,
HU e

sobrecarga de
ferro

relacionada a
transfusdo na

AMH em
mulheres com
DF em
comparagao

com uma coorte
semelhante de
mulheres sem
DF.
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Nao houve diferenca nos
valores previstos de AMH
entre as mulheres com DF
para aquelas com e sem
sobrecarga de ferro. As
mulheres com DF e AMH
baixo podem ter uma janela
reprodutiva mais curta e
podem se beneficiar do
encaminhamento para um
especialista em reprodug@o.

Mulheres com DF faziam
mais uso de DIU hormonal
(17, 11,2%) e Depropovera
(16, 10,5%) do que as
mulheres sem DF (8 / 2),
que optaram mais pelo uso
de pilulas orais combinadas
(25, 19,5%).

Mulheres com DF sem
contracep¢ao ou
contracepcdo de  agdo
prolongada ndo hormonal
91; 51,9%) comparada
com as mulheres sem DF
(63, 49,2%).

28 - 65
anos

Alta taxa de internagdes e
complicagdes da  DF.

73% (n=57)
historico  de

tinham
gravidez.

Entre as 53 com historico
de gravidez:

Gravidez indesejada (n=33,
42%)

Abortos (28%)

9 gravidez ocorreu mesmo
com uso de contraceptivos.

Métodos mais utilizados:

As  mulheres
com DF tém
altas taxas de
gravidez
indesejada,
baixo
conhecimento
da eficacia
contraceptiva e
baixo uso de
contracepgao
reversivel  de
acdo
prolongada. As
prioridades
contraceptivas
incluiram
prevencdo da
gravidez,
diminui¢do da
transmissdo do
HIV e efeitos
sobre 0s
sintomas da
DF.
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Preservativos (68; 87%);

Pilulas (36; 46%);

DMPA  (34;  44%);

Abstinéncia (44%).

Baixo uso de métodos de
longa duracdo  (22%).

Superestimagao do risco de
falha de DIU e implantes.

Maioria informada de que a
gravidez era de alto risco.
Mais da metade relatou ter
sido informada de que a
gravidez era de alto risco
(59%); 81% dos
entrevistados com historico
de gravidez (n=46/57)
foram informados de que a
gravidez era de alto risco
para eles. Mais da metade
relatou acreditar que as
mulheres com DF tém
problemas para engravidar
(53%).

Mais de 50%  dos
individuos identificaram a
prevencdo da gravidez, a
prevengao do HIV, os
efeitos na DF (tornando-a
melhor ou pior), a
necessidade de acdo didria
e os efeitos colaterais como
elementos muito
importantes de seu método
escolhido de controle de
natalidade.

OBJETIVO:
descrever o uso
de
contraceptivos,
conhecimento e
preferéncias em
coorte adulta de
mulheres com
DF.

46,4 +
4,87

A HU diminui a idade da
menopausa
significativamente.

Sugere que a
Hidroxiureia
esta associada a
menopausa
mais precoce na
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and Cell
Therapy

A maioria das mulheres
(80%) indicou que a
gravidade da dor da
falciforme diminuiu apoés a
menopausa. Esse efeito
salutar foi contrabalangado
pelos sinais e sintomas da
menopausa, mais
notavelmente ondas de
calor, insonia, depressdo e
ansiedade (secura vaginal e
libido diminuida).

AF do que
naqueles  que
ndo fazem o
uso.

OBIJETIVO:

determinar se o
inicio da
menopausa ¢
precoce ou
tardio em
mulheres com
AF e se a
hidroxiureia

afeta o inicio da
menopausa.

LEGENDA:

HbSA: Trago Falciforme
DF: Doenga Falciforme
AF: Anemia Falciforme

HbSS: Hemoglobina em homozigose S, forma mais grave da Doenga Falciforme, também pode ser chamada de Anemia

Falciforme.

HbSB: Hemoglobina S-beta-talassemia

HbSB+: Hemoglobina S-beta-talassemia plus

HbSP0: Hemoglobina S-beta-talassemia zero

HbSC: Hemoglobina SC

HbSD: Hemoglobina SD

DIU: Dispositivo Intrauterino

TEV: Tromboembolismo venoso

DMPA: Acetato de Medroxiprogesterona de Depdsito (Depo-provera)
FSFI: Female Sexual Function Index ou indice de fungio sexual feminina
HU: Hidroxiureia (tratamento medicamentoso para DF)

CFKS: Cardiff Fertility Knowledge Scale - avalia o conhecimento sobre fatores de fertilidade, riscos e mitos.

AMH: Hormonio anti-mulleriano
HIV: Virus da imunodeficiéncia humana

SQOL-F: Questionnaire on Sexual Quality of Life — Female ou Questionario de Qualidade de Vida Sexual Feminina.
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Increasing Screening for Sexually
Transmitted Infections Among
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EKnowledge gaps in reproductive
and sexual health in girls and
women with sickle cell disease.

Love vs. Risk: Women with Sickle
Cell Disease Face Reproductive
Decision-Makmg Dilemmas.

Outcomes of procedures for
abortions and early pregnancy loss
among people with sickle cell
disease: A single-center experience

Predictors of Sex-Induced Crisis,
Sexual Function and Marital
Satisfaction in Women With Sickle
Cell Disease.

Provider Attitudes, Preferences,
and Practices Regarding Sexual
and Reproductive Health for
Adolescents and Young Adults
With Sickle Cell Disease.
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2023 Nio
2021 Sim
2023 Exluido
2022 Sim
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2022 Sim
2023 Sim
2024  Nio
2025 Talvez
2022 Nao
2025 Talvez
2021 Nio
2025 Sim
2025 Talvez

2022

2021

Sim

Nio

Motivo

Choices € uma plataforma da web com objetivo de
oferecer 1t genético para di i
informagdes sobre SCD & SCT e auxiliar quanto ao
comportamento de sade reprodutiva. Mio compreendi
bem os resultados (aparentemente nio ha dados
empiricos de resultados ainda, o artigo € apenas um
protocolo), entretanto o desfecho do estudo ndo se
enquadra aos crténos de inclusio.

Ainda que nio fale exatamente de sexualidade no
sentido de fungio sexual, aborda planejamento
reprodutivo e contracepgio, o que podem ser
considerados parte do espectro de sexualidade e saude
sexual/reprodutiva.

Nio abarca a sexualidade no sentido de fungo sexual,
mas trabalha saide sexual e reprodutiva ao lidar sobre
contracepgio, ISTs, aconselhamento com jovens com
SCD em sua maioria mulheres e sexualmente ativas.

Contracepgio. Avalia a preferéncia das mulheres com
SCD por cada método reprodutivo em comparagio a
populacio geral do Estados Unidos.

Este ¢ um artigo que explica metodologicamente como
foi o desenvolvimento ¢ o conteudo da ferramenta
CHOICES (ID 1).

O artigo busca determinar os fatores associados ao
engajamento de jovens com SCD e SCT em uma
interven¢ o de sade reprodutiva online (CHOICES) ¢
os efeitos desse engajamento para o conhecimento.

Euma pesquisa de planejamento familiar com jovens
com SCD que busca descrever as necessidades de
saude sexual e reprodutva
E uma revisio de escopo que busca identificar o
estado atual de conhecimento de jovens com SCD
sobre planejamento familiar, fertilidade e
contracepgio. Nio incluir por ser uma revisio.
Nio disponivel na integra. Uso de casos como
exemplo para descrever como abordam o
aconsalhamento contraceptivo com individuos com
5CD.
Casos clinicos que propde modelo de cuidado para
pacientes pediatricos acerca da inclusio de
aconselhamento em atendimento sobre a fungio
gonadal, disfungo ovariana ou testicular relacionada
ao tratamento (hidroxiureda, transplante), disfuncio
sexual e possivel infernlidade futura
Nio disponivel na integra. Mas refere-se a
implementagio de um processo padronizado de sande
sexual ¢ triagem de IST em consultas de rotina para
aumentar a conclusio dos histéricos de saude sexual e
triagem de IST, em uma clinica pediitrica

nal de doenca falci: no sudeste d
Estados Unidos. Como resultado, as taxas de coleta de
dados de sande sexual e de testes para ISTs
aumentaram
E um estudo realizado por um Centro que convocou
especialistas para avaliar as lacunas de conhecimento
na sande reprodutiva de mulheres com SCD que gerou
um relatorio sobre prioridades de pesquisa em saude
reprodutiva para essas mulheres. Parece mais um
resumo sobre temas como menstruagio, contracepeio,
fertilidade e gravidez
Estudo qualitative com mulheres (SCD/SCT.
cuidadores e profissionais de saiide) que aborda sobre
o mmpacto da doenga na tomada de decisdo, no
namoro, os dilemas frente a falta de
informaciorconhect e os desafios psicologicos e
o impacto emocional de viver com uma doenga
cronica
Nio disponivel na intepra ("Universidade Federal de
Uberlandianio assina este conteido no
ScienceDirect ). Mas é uma revisio retrospectiva que
teve como objetivo descrever os desfechos clinicos de
abortos induzidos e espontineos entre individuos com
doenga falciforme.
Pesquisa transversal descritiva e comparativa que
avaliou a fungio sexual em mulheres com SCD e
comparou a fungio sexual em nmlheres com SCD a
mulheres sem SCD.

Estudo quantitativo que avalia as atitudes, preferéncia
e praticas de hematologistas e prestadores de
servicos em relagio a satide sexual e reprodutiva de
mulheres com 5CD.
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Repercussoes da Anemia
Falciforme sobre a sexualidade das
mulheres

Reproductive Decisions in People
‘With Sickle Cell Disease or Sickle
Cell Trait

Reproductive health and
kmowledge among youth with
sickle cell disease

Reproductive health concerns of
women living with sickle cell
disease.

Reproductive Health Counseling
among Youth with Sickle Cell
Disease

Reproductive issues in sickle cefl
disease

Sexual and Reproductive Health 1n
Sickle Cell Disease: A Qualitative
Analysis of Pediatric Hematologist
Perspectives

Sexual health of French
adolescents with sickle cell disease

Sexuality and sickle cell disease

Sexual Maturation of Female
Adolescent Patients with Sickle
Cell Anaemia in Lagos, Nigeria

Drepanocitose y planificacion
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Sickle Cell Disease Knowledge
and Reproductive Decisions: A
Saud: Cross-Sectional Study

Trends in family planning and
counselling for women with sickle
cell disease m the UK over two
decades

“You have to find a canng man,

Youth with sickle cell disease:
Genetic and sexual health
education needs

Estradiol 15 Pro-Nociceptive and
Assocmted with a Small-Fiber
Neuropathy Among
Premenopausal Women with Sickle
Cell Disease

Go the Distance Reproductive
Health Care for People with Sickle
Cell Disease

Understanding and treating
menstruation associated sickle cell
pain
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Nao
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Pesquisa qualitativa, exploratéria com mulheres
diagnosticas com DF com o objeitvo de identificar as
repercussoes da DF na sexualidade (fungdo sexual)
dessas mulheres.

Estudo busca examinar as crengas, atimdes e
sentimentos pessoats de pessoas com SCD ou SCT
relacionados 4 tomada de decisdes informadas sobre
satde reprodutiva. Eram grupos focats com a imtengio
de gerantir que um mtervengio educativa online fosse
sensivel e eficaz, os grupos eram compostos por
homens e mulheres (maioria) acima de 36 anos.

Estudo tranversal, quanfitativo com jovens mulheres
com 5CD acerca do estado atual da saide reprodutiva
delas ¢ seus conhecimentos referentes 4 tematico.

E um resumo/ anlise critica do ID 13

F uma revisio retrospectiva de prontudrios de 167
jovens (1421 anos) com qualquer gendtipo de DF,
atendidos entre 20152019 (54% mulheres) que
demonstrou grandes lacunas no aconselhamento de
saide reprodutiva de jovens com DF, mesmo estando
£Xpostos a tratamentos com risco de infertilidade e
teratogenicidade.

E uma revisio na literatura acerca de questdes
reprodutivas em homens e mulheres com SCD,
lcwndo temas como fertihdade, disfungdo erétl,
gravidez, contracepgio e terapias de longo prazo.

E um estudo transversal de cunho qualitativo com
hematologistas acerca da pratica clinica, barreiras e
facilitadores e recomendagdes para o atendimento da
satde sexual e reprodutiva para adolescentes com DF.
Nio consegui acessa-lo na integra. Entretanto, € um
estudo com adelescentes na Franga que busca avaliar
a experiéncia de saide sexual no contexto de sua
doenga cronica, por meio de um auto questiondrio com
1rés temas-chave: experiéncia contraceptiva,
consciéncia da sexualidade com doenga crénica e
nivel de informacio sobre a transmissio genética da
doenga.

Issonaverdade é um comentirio feito sobre um artigo
de 2013

(https://pme. ncbinlm nih gov/articles PMC3672116/)
Nio encontrado na integra, mas trata-se de estudo
transversal que buscou avaliar a maturagio sexual
(menarca, desenvolvimento mamdrio e de pelos
pubianos) de mulheres com SCA. O estudo envolven
140 meninas com SCA e mesma quantidade para
grupo controle, a conclusio foi que a maturagio
sexual em pacientes do sexo feminino foi tardia
quando comparada com o gmipo controle. (LINK
DISPONIBILIZADO - RESUMO -
https:/waymed.com/index php/wapmed/article/ view/80
5/463)

E uma revisio da literatura sobre conceitos de
planejamento famuhar aplicavess a gestante falcforme,
de forma a demonstrar a importancia de colocar em
pratica o planejamento famihiar nesta populago.

E um estudo tranversal com 390 pessoas que avalion
acerca do conhecimento sobre SCD, crengas sobre
SCD e decisdo conjugal e reprodutiva, especialmente a
FIV.

Nio encontrado na integra. Estudo ransversal
realizado com 102 mubheres SCD que avaliou acerca
«dos métodos confraceptivos utilizados e a experiéncia
frente a aconselhamento reprodutiva (planejmaneto
familiar)

Trabalha a sexualidade na dimensio sociocultural
Estudo transversal e qualitativo com 20 jovens entre
11 - 19 anos (metade eram mulheres) que objetivou
avaliar o conhecimento, necessidades e interesse em
educagio sexual e genética entre adolescentes com
5CD

Nio encontrado na integra. Mas ¢ um estudo clinico
com avaliagio de niveis horminais e sensibilidade a
dor, realizado com 125 mulheres com SCD. A
hipétese € de que em mulheres com SCD, os
horménios sexuais estio associados a imiares de
deteccdo de dor. O estudo encontrou que niveis mais
altos de estradiol foram associados a limiares de dor
mais baixos, especialmente em regides como apema,
sugerindo que o horménio pode mfluenciar a dor em
mulheres com SCD.

E uma revisiio da literatura que aborda aspectos
gerais de sande reprodutiva e sexual tanto em homens
como em mulheres com 5CD.

E uma revisio que aborda acerca da relacio entre a
mentrugio e a dor em mulheres com SCD e as opgdes
hormonais/contraceptivas para manejo
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Expecting More: The Case for
Incorporating Fertility Services
into Comprehensive Sickle Cell
Disease Care

2021

2023

2023

=
=1
i

2024

2023

Exluido

Nio

Sim

Talvez

Exluido

Nio

E um estudo descritivo transversal com 160 mulheres
(HDS5) com idade média de 24.9 anos que aborda
caracteristicas meniruals como menarca. ciclo
menstrual, fluxo e dor associada

E um estudo bibliografico com abordagem
qualitativa que aborda sobre vida didria, cuidados,
decisdes reprodutivas, estigma e suas expressdes,
género, participacio, etnia e religiosidade. Busca de
forma ampla descrever a experiéncia de viver com
SCD.

E um esrudo tranversal realizado com 92 adultos (71
mulheres) com SCD com o objetivo de avaliar seus
conhecimentos frente a fertilidade (cerca de 1 em 5
adultos com SCD podem recusar tratamentos por
medo de infertilidade)

MNio encontrado na integra. Estudo transversal com
203 alunos (60,1% mulheres) para avaliar o
conhecimento acerca da SCD, a consciéncia do status
da SCT e seuimpacto nos relacionamentos. Principal
resultado: Estudantes profissionais da saide e o5
portadores de SCT informaram que a condigio de SCT
do seu potencial parceiro tera impacto em seus
relacionamentos atuais e futuros. No resumo ndo fica
claro se todo o publico do estudo possuia o trago ou a
doenga.

E um estudo analisou comoa culpaea
responsabilidade genética pela SCD sdo atribuidas
dentro de familias em Malawi e Uganda,

E um estudo de revisio / viewpoint sobre a
necessidade de integrar servigos de fertilidade no
cuidado geral de pessoas com Doenga Falciforme
(5CD).
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Motive

Estudo qualitativo com entrevistas semiestruturas com
20 mulheres entre 22 e 45 anos que buscou ponderar
sobre as influéncias e motivagdes de mulheres com
SCDna tomada de decisdo sobre contracepgio.
Estudo exploratorio observacional com 44 mulheres
«com DF entre 18 - 38 anos com vida sexual ativa e
desejo de contracepgio. em um periodo de 12 meses
O objetivo era avaliar a taxa de escolha e de
confinuagio para o método contraceptivo apos
aconselhamento.

Talassemia. Estudo descritivo e transversal com 100
pacientes com Talassemia. sendo 52 homens e 48
mulheres, ##m o objetivo de documentar os efeitos e
as preferéncias por método contraceptivo. Avaliaram
por meio de escalas a qualidade de vida sexual
Estudo transversal com o objetivo de descrever as
vanaveis reprodutivas em trés genotipos de SCD e a
influéncia do método contraceptivo nos episddios
dolorosos agudos entre mulheres com o gendtipo
HbSS. O estudo contou com a participagio de 158
entre 14 e 47 anos.

Estudo caso-controle com 64 criangas com SCA e 64
criancas controle entre 8 e 18 anos, com o objetiva
de explorar as caracteristicas clinicas e hormonais da
puberdade em criangas Camaronesas.

E um arfigo que traz os resultados de um ensaio
controle randomizado ao longo de 2 anos. O esmdo
de forma longitudinal testa os efeitos de uma
intervencio baseada na Web focada em melhorar o
conhecimento, intencio e comportamento
relacionados a saude reprodutiva em adultos jovens
com 5CD ou SCT. A amostra contou com 234
participantes que relataram ter SCD ou SCT entre
18 e 35 anos, sendo 65% do sexo feminino que
foram divididos em dois grupos.

T uma revisio que busca explorar a fisiopatologia da
p-talassemia e suas principais manifestagdes clinicas,
«com enfoque nas complicagdes enddcrinas e seu
impacto na reserva ovariana.

E um estudo qualitative ¢ exploratorie com objetivo
de compreender as repercussdes da dor social sobre os
papéis de género de mulheres e homens com DE. A
amostra contou com a participacio de 16 pessoas,
sendo cinco mulheres e 11 homens, todos com
hemoglobinopatia HbS5, com idades entre 18 ¢ 52
anos.

Estudo com objetivo de avaliar o impacto da SCD, HU
¢ sobrecarga de ferro relacionada aos niveis de
horménio antintillenano (AMH) em mulheres com
SCD em comparagio com uma coorte semelhante de
muiheres sem SCD.

Pesquisa eletronica com 78 mulheres SCD com
1dades entre 28—65 anos, com o objetivo de descrever
o uso de anticoncepcionais, conhecimentos e
preferéncias em uma amostra de mulheres com DF
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